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Prot. n. (OSP/02/4535)

LA G UNTA DELLA REG ONE EM LI A- ROVAGNA

Visti:

e il Decreto Legislativo 30.12.1992, n. 502, cosi conme successivanente
nodificato ed integrato, con il quale & stato attuato il riordino della
disciplina in materia sanitaria a norma dell art. 1 della Legge

23.10.1992, n. 421

e il Decreto del Presidente della Repubblica 23.7.1998, con il quale & stato
approvato il Piano Sanitario Nazionale per il triennio 1998-2000;

e | a deliberazione del Consiglio Regionale n. 1235 del 22.9.1999, con la

quale & stato approvato il Piano Sanitario Regionale per il triennio 1999-
2001;

e la Legge regionale 21.4.1999, n. 3 di riforma del sistenm regionale |ocale
in attuazione dei principi delle Leggi 15.3.1997, n. 59 e 15.5.1997, n
127 e relativi decreti applicativi;

e le Leggi regionali 12.5.1994, n. 19, e 20.12.1994, n. 50, cosi cone
successi vanente nodificate ed integrate;

Preso atto che:

e con determ nazione del Direttore Generale alla Sanita n. 3419 del 4 mmggio
1999 si e provveduto alla costituzione di gruppi di lavoro per
| "i mpl enment azi one del Piano Sanitario Regionale 1999-2001

e la scelta di tale nodalita procedural e di attuazione del Piano Sanitario,
che prevede un' anpi a parteci pazi one dei professionisti che operano ne
sistema sanitario alla definizione dei suoi percorsi attuativi, e
finalizzata ad attingere proficuanente al rilevante patrinonio di el evate
conpet enze tecniche di elevata qualita di cui i nedesim sono portatori,
al fine di giungere alla individuazione delle strategie migliori e
maggi or ment e condi vi se;

e il punto a) del dispositivo della citata determ nazione n. 3419/1999, in
relazione all'area dell'assistenza ospedaliera, ha previsto |l a
costituzione, tra gli altri, del gruppo denominato "Hub & Spoke", con
| "incarico di sviluppare proposte di definizione degli assetti delle
funzioni necessitanti, per notivazioni di carattere epidem ol ogico e
tecnico, di una programmzione in un anbito piu anpio rispetto a
territorio provinciale;

Rilevato che il gruppo di lavoro "Hub & Spoke" ha concluso nei termni
previsti e secondo gli obiettivi assegnati |'incarico affidato, con Ila
produzi one di un docunento che ha delineato |l e proposte di |inee organizzative
ed operative essenziali sulla base delle quali definire gli assetti delle aree
di attivita di livello regionale hub & spoke;

Dato atto altresi che tale documento €& confluito, wunitamente a quell

el aborati dagli altri gruppi di lavoro che si sono occupati della definizione
delle prine linee attuative del Piano Sanitario Regionale 1999-2001
relativamente all'area dell'assistenza ospedali era, nell'elaborato piu
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conmpl essivo denominato "Il ruolo della rete ospedaliera regionale - |Iinee
gui da per |'attuazione del Piano Sanitario Regionale 1999-2001", che e stato
approvato da questa Gunta regionale con deliberazione n. 556 dell'l marzo
2000;

Ri chiamato il punto 2) del dispositivo della citata deliberazione n. 556/2000
con il quale viene sottolineato il conpito dell'Assessorato alla Sanita di
provvedere, attraverso |'emanazione di apposite ulteriori linee guida, a

fornmulare le indicazioni necessarie relative all'organizzazione delle singole
funzioni specialistiche ospedaliere di rilievo regionale;

Ril evato che in sede di esane e approvazione del Piano Sanitario da parte de

Consiglio regionale & enersa inoltre |a necessita di procedere a sviluppare il
nodel | o Hub and Spoke in riferinento anche ad ulteriori funzioni di interesse
regionale, aggiuntive rispetto a quelle che erano state individuate dalla
G unt a;

Dato atto che con determ nazione n. 4244 del 15.5.2001 il Direttore GCenerale
alla Sanita e Politiche Sociali ha provveduto alla ricostituzione del gruppo
di lavoro Hub and Spoke, avuto riguardo alla necessita di avviare | e procedure
per |'elaborazione delle linee guida sopra richiamte, nonché alla necessita
di approfondire e nmeglio definire gli aspetti specifici del nodello relativ

alla configurazione organizzativa e al sistema di governo e di relazioni

principalmente in materia di conmmissioning e di protocolli operativi, per
guanto riguarda | e seguenti specifiche aree di attivita:

1. Cardiologia intensiva e Cardiochirurgia
2. Centro Antivelen

3. Diagnostica di |aboratorio ad el evata conplessita
4. Emergenza territoriale

5. Genetica nedica

6. Mal attie rare

7. Neuroscienze

8. Oncol ogi a

9. Procreazione medical nrente assistita
10. Riabilitazione
11. Sistenma delle Centrali operative 118
12. Sistema trasfusionale
13. Terapia dei grandi traum
14. Terapia delle grandi ustioni
15. Terapia del dolore
16. Terapia intensiva neonatale e pediatrica

17. Trapianto di organi e tessuti
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18. Trattanmenti sostitutivi artificiali dell'insufficienza renale
Ri | evato che | a definizione delle linee guida per le aree di attivita:

o Terapia dei grandi traum

o Terapi a delle grandi ustioni

o Riabilitazione

o Trapianto di organi e tessuti

o Terapia i ntensiva neonatale e pediatrica

o Neurosci enze

o Genetica Medica

o Mal attie cardiache

o Malattie rare — Enofilia e nalattie enorragi che congenite

e stata conpletata, e ritenuto altresi necessario ed opportuno procedere
al | > approvazione di tali docunenti, 1in attuazione del Piano Sanitario
Regi onal e 1999- 2001

Dato atto, ai sensi dell’art. 37,conma 4, della Legge regionale n. 43/2001 e
dell a deliberazione n. 2774 del 10 dicenbre 2001, dei pareri favorevoli sulla
presente del i berazi one espressi:

o dal Responsabile del Servizio Presidi Ospedalieri, dott.ssa Kyriakoul a
Petropul acos, in ordine alla regolarita tecnica,;

odal Direttore Generale alla Sanita e Politiche Sociali, dott. Franco
Rossi, in ordine alla legittimta;

Dato atto altresi del dibattito svoltosi sulle singole Ilinee attuative in sede
di Commissione consiliare Sicurezza Sociale, nelle sedute del 20 settenbre
2001 e 30 ottobre 2001;
Su proposta dell’ Assessore alla Sanita;
A voti unanim e pales

del i bera

1. di approvare i sottoelencati docunenti, allegati quali parti integranti e

sostanziali del presente provvedi mento, recanti |inee guida per la
definizione della rete dei servizi per |le seguenti aree di attivita di
i nteresse regional e secondo il nodello "Hub and Spoke", in attuazione de

Pi ano Sanitario Regional e 1999-2001:
a. Terapia delle grandi ustioni
b. Neuroscienze
c. Malattie rare — Enofilia e nalattie enorragi che congenite
2. di approvare i sottoelencati docunenti, allegati quali parti integranti e

sostanziali del presente provvedi mento, recanti |inee guida per la
definizione della rete dei servizi per |le seguenti aree di attivita di
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i nteresse regional e secondo il nodello "Hub and Spoke", in attuazione de
Pi ano Sanitario Regionale 1999-2001 e secondo | e specificazioni per ognuno
i ndi cate:

a. Terapia dei Gandi trauni
| tre sistem integrati di assistenza ai traum (Siat) e le relative
sedi hub, in accordo con quanto proposto dal G uppo di lavoro, sulla
base delle valutazioni in nmerito all’acquisito orientamento
traumat ol ogi co delle strutture, alle conpetenze professionali e alle
dotazioni strutturali e tecnol ogiche presenti, ferma restando | a
scelta di definire in senso inclusivo e non esclusivo il nodello d
riferinmento, sono individuati conme di seguito:

» Emilia Occidentale (province di Piacenza, Parma Reggio Enmilia):
Cspedal e Maggi ore di Parnma

m Emilia Oientale (province di Mdena, Bologna, Ferrara): Gspedal e
Maggi ore di Bol ogha

» Romagna (province di Ravenna, Forli-Cesena, Rimni): Gspedale
Buf al i ni di Cesena

b. CGenetica nedica:
si dispone la costituzione di un coordi nanento regionale, scientifico
ed organi zzativo, per le attivita di genetica nedica.
Il coordinamento avra fra gli altri il conpito di
= produrre proposte in materia di centri a val enza sovraregi onal e,

m elaborare criteri relativi alla diagnostica di 1° livello ne
| aboratori non specialistici

c. Riabilitazione
vengono i ndi vi duat e:

» | " Azi enda Ospedaliera di Ferrara qual e unica sede regionale per |a
Unita per la riabilitazione delle Gavi Cerebrolesion

» | " Azi enda Ospedaliera di Reggio Enilia quale unica sede regionale
per la Unita di riabilitazione delle Gravi Disabilita dell’Eta
evol utiva (UDGE)

= |'Azienda Usl Citta di Bol ogna — Ospedal e Maggi ore — quale futura
sede regionale per la Unita Spinale Unipolare

d. Trapianto di organi e tessuti
rel ati vanmente all e banche dei tessuti, secondo quanto previsto dalla
L. 91/1999, vengono identificate | e seguenti banche:
= cornee: presso Ospedal e Maggi ore di Bol ogna
m segnmenti ossei: presso Istituti Otopedici R zzoli di Bol ogha
s cute: presso Gspedal e Bufalini di Cesena

m epatociti: presso Arcispedale Sant’ Anna di Ferrara

= donatore, segnenti vascol ari, valvole cardi ache, sangue cordonal e:
presso ospedale S. Orsola di Bol ognha.

e. Assistenza perinatale e pediatrica
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vengono individuate cone di seguito indicato le strutture di 3°
livello o Centri Hub per la terapia intensiva neonatale e del 1° anno
di vita:

» Parma, Ospedal e Maggi ore

» Reggio Emilia, Arcispedale Santa Maria Nuova
= Mbdena, Policlinico

= Bol ogna, Gspedale S. Osola

» Ferrara, Arcispedale S. Anna

» Rimni, Ospedale Degli Inferm

Viene inoltre mantenuta a Cesena |la funzione di Terapia
intensiva neonatale nell’anbito della Terapia intensiva
pediatrica, attribuita a Cesena cone sede del Trauna
Center di livello regionale.

a. Malattie cardi ache
il Gruppo di | avoro dovra sviluppare una proposta piu
puntual e relativanmente all’ assetto della rete regional e de
centri di cardiol ogia che erogano prestazioni di aritnol ogia
e di riabilitazione cardiol ogica.

Vista |la attual e adeguatezza delle dotazioni struttural
e dei volumi di attivita relativanente a Cardiologia
Interventiva e Cardiochirurgia si confermano le strutture
attual mente esistenti conme riferinenti per la Rete
Car di ol ogi ca Regi onal e.

1. di stabilire che | Assessorato alla Sanita valutera |la necessita
di aggiornare i contenuti delle |inee guida sopra elencate decors
tre anni dall’ entrata in vigore della presente deliberazione;

2. di dare atto che |’ Assessorato alla Sanita provvedera, inoltre,
attraverso |’ emanazione di ulteriori linee guida a formulare le
i ndi cazi oni necessarie per |’organi zzazione delle funzion
speci al i stiche ospedaliere di rilievo regionale in prenessa
indicate e non riconprese nell’elenco di cui ai precedenti punti
1) e 2);

3. di dare atto che per le discipline di cui al precedenti punti 1) e
2), oltre alle specifiche gia esplicitate, il Guppo di Lavoro d
cui alla determ nazione del Direttore Generale Sanita e Politiche
Sociali n. 4244 del 15.5.2001) dovra sviluppare proposte di
defini zione degli aspetti specifici relativi alla configurazione
organi zzativa e al sistema di governo e di relazioni,
principalnmente in materia di conm ssioning e di protocoll
operati vi;

4. di pubblicare il presente provvedi nento, conprensivo degl
allegati, nel Bollettino Ufficiale della Regione Enilia-Romagna.

Al l egati alla Deliberazione:
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Pr emessa

L' organi zzazione in rete, secondo il nodello "hub spoke", delle
strutture a cui affidare la responsabilita primaria di assistenza ai
pazienti con Grandi Ustioni richiede una valutazione prelimnare delle
peculiarita che obbligano a proporre in nodo adeguato i criteri
generali e specifici di distribuzione in livelli e su base geografica
di tali funzioni.

In particolare, conviene soffermarsi brevenente sui seguenti punti:
1. caratteristiche della casistica trattata,
2. specificita della situazi one organi zzativa dell’ Emlia-Romagna

3. relazioni tra la funzione "Grandi Ustioni” e il Trauma Center.

Caratteristiche della casistica trattata

La situazione osservata negli ultim 2 anni nelle Aziende Sanitarie
Territoriali e Ospedaliere relativanente alla casistica trattata,
definita in base alla attribuzione dei pazienti ai DRG distribuiti in
base alla provenienza (434 residenti e 164 provenienti da fuori
Regi one) evidenzia che i pazienti trattati dall’ Gspedale di Cesena
(165) e dall’ Cspedale di Parma (90) rappresentano il 42% del totale,
ma la quasi totalita dei casi afferenti ai DRG che inpegnano la
maggi or quantita di risorse.

Cesena tratta tutti i <casi di wustione che richiedeno intervento
chirurgico, tranne 1, mentre non trasferisce nessun caso (fatto che
avviene in tutte le altre Aziende, conpresa |’ Azienda GCspedaliera di
Parma). A Parma e a Cesena l|la percentuale dei pazienti wustionati
provenienti da altre Regioni «costituisce una quota estremanente
consi stente della casistica (per Cesena oltre il 60% per Parma il
30%. In tutte le altre Aziende il fenoneno € pressoché assente. Tutte
le Aziende dell’Emlia Romagna trattano preval entenente ustioni non
estese che non richiedono, né intervento chirurgico, né trapianto
cutaneo con alcune eccezioni osservate nelle Aziende GCspedaliere di
Bol ogna e di Mddena dove esistono funzioni di Chirurgia Plastica.

Specificita della situazione organizzativa dell’ Enilia-Romagna

La distribuzione della casistica rispecchia una situazione di fatto
rappresentata dall’esistenza di 2 Centri Gandi Ustionati presenti
nell’ Cspedale di Cesena e nell’ Cspedale di Parma. Le 2 strutture
attual mente si di fferenziano sostanzialmente per il tipo di
organi zzazione e per il processo assistenziale che sono in grado di

http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007



Prot

Pagina 8 di 106

svi | uppar e.

Cesena dispone di un Reparto di degenza di recentissim realizzazione
e di struttura estremanente avanzata con annessa sal a operatoria. Tale
Reparto, dotato di 8 posti letto e gestito dall’Unita COperativa di
Dermatologia, € in grado di effettuare qualsiasi tipo di intervento,
non solo chirurgico, ma anche nedico. In particolare, & in grado di
assistere i pazienti in condizioni di conprom ssione delle funzioni
vitali tale da richiedere |'utilizzazione di pratiche di ventilazione
(tracheostonmia) e di rianinmazione cardio-respiratoria tipicanmente
effettuati nelle aree di terapia intensiva.

Parma di spone di una funzione di degenza annessa all’Unita Operativa
di Chirurgia Plastica e non specifica per Gandi Ustionati (costituita

i ndi cati vamente da 8 posti letto). | pazienti con conproni ssione delle
funzioni vitali vengono assistiti attualnmente nell’Unita di Terapia
Intensiva. Entro la durata di attuazione del piano il Centro di Parnma
dovra adeguare le proprie strutture ed i propri standard a quell

del | ' Gspedal e di Cesena.

Consi derando una disponibilita conplessiva di 16 posti letto

i poti zzando che una quota dei pazienti pil gravi, qualora stabilizzati
clinicamente, possa essere trasferito in letti a mnor intensita
assistenziale, sulla base delle giornate di degenza teoricanmente
utilizzabili, si pud concludere che tal e dotazione & capace di coprire
abbondantenente tutta la domanda di ricovero relativa ai pazienti che
necessitano di consistenti risorse assistenziali

Rel azioni tra la funzione "Grandi Ustioni" e il Trauma Center

E indicata la collocazione della funzione "Gandi Ustioni" in una
struttura ospedaliera che costituisca nodo principale del Sistem
Integrato di Assistenza ai Traum . Si pud sostenere che gli GOspedal

in cui sono attivi i 2 punti di assistenza ai pazienti grand
ustionati sono presenti in msura consistente funzioni e assetti
operati vi e organizzativi adatti ad assistere pazienti con

politraumatisni.

Organi zzazione dei livelli di assistenza

In considerazione di quanto in precedenza esposto, si ritiene di
suggerire che il sistenma di gestione clinica e organizzativa dei cas
di pazienti grandi wustionati sia previsto sulla base di 2 livelli
ovver o:

s [Il livello (hub): struttura in grado di affrontare qual sias
problema clinico sulla base di un approccio integrato ed esaustivo
sul piano operativo che si esaurisce nel contesto di della
medesi ma funzi one assistenziale o di funzioni in rete.

m Il livello (spoke): struttura in grado di affrontare probl em
clinici di non elevata conplessita sulla base di un approccio
esaustivo sul piano operativo che, per conpiersi, deve portare
alla integrazione di diverse funzioni assistenziali.

Il sistema di gestione clinica e organizzativa dei casi di pazient
grandi ustionati prevede |’'individuazione di strutture di Il livello
che:
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= operino ogni attivita di coordinanento clinico e organizzativo
utile per fare funzionare il sistema conpl essivo di assistenza ai
pazienti grandi ustionati secondo la logica delle reti integrate;

m ricevano e trattino tutti i pazienti con ustioni estese che
necessitano di intervento chirurgico o per i quali siano da
prevedere consistenti attivita di tipo intensivo che inpongono un
approcci o esaustivo non distribuibile su piu funzioni operative;

m effettuino | e opportune attivita di auditing per |a val utazione
del grado di qualita conseguito nel contesto della rete e in
ciascuno dei nodi di Il o lll livello a fronte di |inee guide
apposi tanmente predi sposte in collaborazione con |le strutture spoke
(rre rivello).

Per Ie strutture hub vengono definiti standard di attivita, casistica,
trattamento e risultato attivati e verificati da un conm ssioning
regionale. Entranbe le strutture di 3° livello cooperino alle attivita
di coordinanmento della rete sulla base di una delega relativa all’ area
geografica di riferinmento (e opportuno prevedere una distribuzione de

territorio regionale sulla base di 2 raggruppanenti corrispondenti
alla meta circa della popolazione; tale distribuzione deve avere
significato anche come criterio di snmistamento dei pazienti con quadri
pi U conpl essi).

Il sistema di gestione clinica e organizzativa dei casi di pazient
grandi ustionati preveda che in ogni altra Provincia sia identificata
la rete di unita operative

mtratti i pazienti con ustioni non estese che non necessitano di
intervento chirurgico o trapianto di cute e di manovre cliniche d
tipo intensivo sulla base delle Iinee guida predisposte in
col | aborazione con le strutture di IIl livello, fatte salve
eventual i deroghe concordate con queste ultineg;

m avvii alle strutture di 1l livello i pazienti non rientrant
nell e categorie suddette e giunti all’osservazi one senza
intervento del sisterma 118

m partecipi alla elaborazione delle linee guida e alla realizzazi one
delle attivita di auditing avviate dalle strutture di Il livello.

Neur osci enze

(neurochirurgia, neuroradiol ogia, neurol ogia)
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NEUROCHI RURG A

Prenmessa

Le unita operative di neurochirurgia sono strutture assistenzial
finalizzate al trattanento delle patologie chirurgiche del Sistem
Nervoso Centrale e Periferico, caratterizzate da bassa incidenza,
el evata conplessitda e necessita di supporti ad alto contenuto
tecnol ogi co e di costo el evato.

Per consentire il manteninento delle prestazioni neurochirurgiche ad
alti standard di qualita & pertanto necessario evitare una eccessiva
frament azi one dei Reparti ed una diluizione delle esperienze. La
concentrazione di tecnologie ed esperienze unane € |o strunento
essenziale in canpo neurochirurgico per garantire il mgliore uso
delle risorse, il mantenimento delle necessarie conpetenze e quindi |e

mgliori prestazioni assistenziali.

Organi zzazi one general e

Per garantire una risposta assistenziale equa ed adeguata alle

prestazi oni d’ urgenza i Centri Neur ochi rur gi ci debbono essere
distribuiti in maniera strategica sul territorio regionale e devono
essere collocati all’interno di strutture ospedaliere con elevato
nunero di servizi e specialita. Si ritiene che il rapporto ottimale

fra Centri Neurochirurgici e bacino di popolazione di riferinento sia
di 1 Centro ogni 800.000/1.000.000 di abitanti.

I Centri Neurochirurgici sono per definizione strutture |eader nel

loro canpo (hub). Non sono pertanto preventivabili strutture
neur ochi rurgi che di livello "inferiore" (spoke), anche se per
particolari esigenze territoriali pu0 essere accettata |’'ipotesi che

il team neurochirurgico si nuova dal Centro |eader ad operare in altre
strutture ospedaliere del territorio di riferinento linitatamente a
casi di enmergenza traumatica, se tali Centri sono opportunanente
attrezzati all o scopo

Il rapporto fra Centro leader e Centro di riferimento per |’energenza
pud essere concepito sia cone trasferimento del team chirurgico
al | > occasione, sia conme permanenza nel Centro di riferinmento del team
neurochirurgico (con rotazione dei Sanitari che ne fanno parte secondo
una programmazi one definita nel Centro |eader), in caso di incidenza
particol armente el evata di eventi di emergenza.

Le caratteristiche funzionali, strutturali e organizzative dei Centri
Neur ochirurgici sono definite nei Requisiti per |’'Accreditanento della
Neur ochirurgi a recentenente definiti.
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Criteri di Riferinento e Rel azion

L'’Unita Operativa di Neurochirurgia (hub) avra come Centri d
riferimento (spoke) nell’area da essa servita, i Reparti di
Neur ol ogi a, dove essi esistono e i Reparti di Medicina con consul enza
neurol ogica, la dove non esistono degenze neurologiche. Con questi
Centri di riferimento & opportuno prevedere un rapporto di consul enza
continuativo, ritmato sulle esigenze del Centro stesso (in relazione
all e dinensioni del | ' Gspedal e, alla incidenza delle patologie
chirurgiche, ecc ) che definisca anche in maniera precisa i criteri d
invio e rinvio dei pazienti dal Centro |leader a quello di riferimento.

Il rapporto fra il Centro leader e i Centri di riferimento verranno
mantenuti non solo sotto forma di consultazione nma anche con
organi zzazione di Meetings periodici nel Centro | eader o nel Centro di
riferimento che consenta a tutti gli Operatori dell’ area di mantenere
aggiornate |l e conoscenze in anbito neurochirurgico e perfezionare di
volta in volta i percorsi assistenziali piu idonei relativi alle
speci fi che patol ogi e neurochirurgiche.

In base a quanto stabilito in sede di pianificazione regionale le
sovraspeci alita neurochirurgiche:

= Neurochirurgia pediatrica

= Neurochirurgia funzional e e stereotassica

m Chirurgia dell’ epilessia

= Neurochirurgia del sistenma nervoso periferico
= Neur oendoscopi a

s Radi ochirurgia delle patologie del S. N C

saranno ripartite tra i vari Centri a seconda delle conpetenze e de
mezzi a di sposizi one.

In base alla pianificazione regionale verranno evitate ridondanze e
sara garantita una distribuzione delle sovraspecialita confacente alle
reali esigenze del territorio (ad esenpio non si pud prevedere che per
un territorio regionale esistano piu Centri di Chirurgia della
Epilessia o di Radiochirurgia, ecc ).

E' anche auspicabile che fra i wvari Centri |eader neurochirurgic
esista una sorta di consultazione periodica e quindi di informazione
reciproca sulle attivita e sui progetti in essere per rendere piu
efficiente il sistema e non disperdere ancora una volta conpetenze e
ri sorse.

Nel | "anbito di questi incontri fra i wvari Centri della regione
potrebbero realizzarsi, oltre a questi scanbi di infornmazione sullo
sviluppo scientifico ed assistenziale dei singoli Centri, anche

di scussioni cliniche su casistiche particolari da cui fare scaturire
progetti per sviluppi successivi.

Sara inoltre definito un gruppo di commissioning a livello regionale
con conpetenze nell’anbito di indirizzi generali, di problem solving
con supporto di consul enza per i si ngol i Centri in termni

http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007



Prot

Pagina 12 di 106

professionali, di ripartizione delle risorse, di verifica delle
attivita attraverso indicatori e paranmetri preventivanente concordati,
di problem di carattere nedico legale. | singoli Centri |eader
dovranno infine mantenere stretti rapporti per garantire un supporto
reciproco in caso di inagibilita transitoria delle strutture de
Centri stessi.

La realizzazione di una rete informatica dedicata allo scanbio di
i nformazioni, alla raccolta onbgenea dei dati, viene considerata una
necessita reale per avviare |'analisi della qualita della terapia e
consentire |’ adozione di standard terapeutici

NEURORADI OLOGE A

Prenmessa

Le Unita Operative di Neuroradiologia sono finalizzate allo studio ed
al trattamento con terapia endovascolare delle patol ogie del Sistem
Ner voso Central e e Periferico. La Neur or adi ol ogi a richi ede
consi derazioni analoghe a quelle fatte per la Neurochirurgia: la
Neuroradiologia tratta patologie rare ad alta conplessita e
caratterizzate da sofisticazione e costo del sistena tecnico elevati.

Per questo notivo | e Neuroradiologie sono per definizione anch’ esse
Centri hub e devono corrispondere in numero cosi cone in collocazione
ai Centri Neurochirurgici con cui si integrano funzional nente.

Caratteristiche

Va considerato che alcune dotazioni tecniche tipiche delle strutture
neur or adi ol ogi che possono essere collocate anche nel territorio
afferente al Centro | eader Neurochirurgi co/ Neuroradiol ogi co; ad
esenpio TC e RM possono essere di fatto collocate anche in Ospedali
che non contengono al loro interno un Servizio di Neuroradiol ogi a.

Il rapporto fra il Centro leader e i Centri di riferimento dell’area
servita, dotati di strunentazioni TC e RM dedicate anche alla
pat ol ogi a del sistema nervoso, viene nantenuto attraverso un sistem
di consultazioni dal Centro leader al Centro di riferimento che
avranno cadenza variabile a seconda della incidenza della patol ogia
neurochirurgi ca e neurologica del Centro di riferinmento.

Durante queste attivita di consulenza possono essere concentrate le
di scussioni dei casi piu conplessi che consentano di nmantenere un
livello elevato di informazione del Centro di riferimento ed un
adeguato trasferinmento di conpetenze dal Centro |leader al Centro di
riferinento.

E' opportuno tuttavia che oltre a questo servizio di consul enza si
possa stabilire fra i due Centri un rapporto di TELECONSULTAZI ONE che
consenta di trasferire in tenpi rapidi le immgini necessarie a
formulare una diagnosi precisa e a definire |’esatto percorso
assi stenzial e del paziente in esane.
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Per quanto concerne invece gli accertamenti Angiografici (angiografie
cerebrali e mdollari) si ritiene che questi debbano essere effettuati
nel Centro |leader. Il rapporto con il Centro di riferimento pudo essere
tale da consentire che il paziente che necessita di tali indagini
venga inviato al Centro leader in regine di day-hospital, o venga
trasferito, se necessaria una degenza per |e condizioni cliniche

particolari, presso |’'area di degenza neurochirurgica o neurol ogica
del Centro |eader secondo protocolli di invio e rinvio definiti dal
Consul ent e Neuroradiologo con il Centro di riferinento.

| trattanenti endovascolari verranno effettuati esclusivanmente nel
Centro | eader poiché prevedono tecniche sofisticate, con particolare
esperienza e necessita di avere a fianco Reparti di Neurochirurgia e
di Neurorianinmazione. Si pud definire, per mantenere alto il livello
della conpetenza, che sul territorio regionale possano esistere 1-2
Centri selezionati allo scopo e che per la terapia endovascolare in
urgenza negli altri Servizi di Neuroradiologia si nuova il team
neur or adi ol ogi co dai Centri selezionati.

Anche per altre procedure neuroradiol ogi che invasive come biopsie TC
gui date e discografia deve essere prevista |’esecuzione nel Centro
| eader.

E' opportuno infine che anche fra i Centri Neuroradi ol ogici cosi cone
fra quelli Neurochirurgici venga istituito un commissioning d

carattere regionale per definire i settori di sviluppo preferenziale
dei singoli Centri nei vari canpi della Neuroradiol ogia diagnostica ed
interventistica; avviare attivita di ricerca e sviluppo e per
razionalizzare il sistema evitando la creazione di strutture o
sovraspecialita ridondanti.

NEUROLOG A

Pr emessa

Il Piano Sanitario Nazionale 1998-2000 identifica wuna serie d

interventi che riguardano in piu aspetti |’'assistenza alle patologie
neurol ogiche. Tra gli obiettivi primari vi sono infatti le nmalattie
del sistema nervoso centrale, sia acute che croni co-degenerative, per
le quali si sollecitano interventi sia preventivi e riabilitativi che
di i nt egrazi one soci o-sanitari a, e l e mal atti e car di o- e
cerebrovascolari per le quali il PSN si prefigge una riduzione della
nortalita ed un mglioranento della qualita della vita del paziente.

Un altro obiettivo generale del PSN che coinvolge la neurologia e il

piano di adeguanmento della Sanita italiana agli standard europei
("portare la Sanita in Europa"). In questo anbito alnmeno tre punti
toccano strettamente |’'assistenza neurologica: la riabilitazione,

| " i nnovazi one tecnol ogica, |a sorveglianza delle patologie rare.

Per la riabilitazione il PSN chiede di garantire |’integrazione in un
adeguat o percorso di prevenzione-cura-riabilitazione, assicurando sia
| "efficacia delle prestazioni rese che la corretta articol azione della
loro intensita secondo |la natura dei bisogni

Per |’innovazione tecnologica appare fondanentale individuare |le
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priorita di sviluppo delle nuove tecnologie, e le corrette procedure
di val utazione e di inserinento delle stesse nei processi
assi stenziali.

Infine, per la sorveglianza delle patologie rare, il PSN si pone
| "obiettivo di una diagnosi appropriata e puntuale, di un pronto
riferimento a centri specialistici, della pronpzione delle attivita d

prevenzi one ed un sostegno concreto alla ricerca, in particolare ne

settore delle nuove terapie. Tra le patologie definite "rare" sono
state incluse nunerose patol ogi e del sistema nervoso centrale.

Organi zzazi one general e

La specificita e la conplessita delle patologie rare conporta per la

neurol ogia uno stretto coordinamento delle iniziative, con il massino
di razionalizzazione delle risorse disponibili. Appare in questo senso
cruciale I’identificazione di Centri di riferinento (Hub) per Ila
diagnosi e la terapie di singole (o gruppi di) patologie in cui siano
presenti conpetenze specifiche in settori quali, ad esenpio, la
neur opat ol ogi a, l a neur ogeneti ca, | a neur of ar macol ogi a, I a
neur oi mmunol ogia, <collegati ad wuna rete di presidi neurol ogici
ospedalieri e sul territorio (spoke) organizzati secondo nodelli a

rete. Tali centri di norma sono localizzati presso i D partinmenti di
Sci enze Neurol ogiche, na possono essere costituiti da Centri di
el evata speci ali zzazi one per singol e patol ogie.

Per |e patologie rare & previsto |'avvio di un programa nazi onal e di
ricerca su prevenzione, diagnosi e nuovi approcci di terapia, e di un
programma di acqui si zi one dei farmaci specifici.

Considerando lo sviluppo recente della terapia 1in neurologia,
progranmm e procedure di valutazione delle nuove terapie senbrano
necessari e anche per patologie neurol ogiche diffuse o conunque non
propriamente "rare", quali |a denenza, la sclerosi multipla e la
sclerosi laterale amotrofica, per le quali la conparsa di farmaci ad
alto costo, con benefici piu o neno definiti, ma conunque confrontati
con una alternativa di non trattanmento, suggerisce un rapido aunento
del l e spese di acqui si zi one.

Organi zzazione dell’attivita neurologica in Emlia-Romagna

L'inserimento degli obiettivi del PSN nel Piano Sanitario Regionale
ri chi ede una val utazione gl obale dell’ organizzazi one della assistenza
in Neurologia in Emlia-Ronagna.

L' attual e assetto vede attive 20 unita di erogazione dell’assistenza
neurol ogica che operano a diversi livelli di intervento, in alcuni
casi con servizi di consulenza decentrati che necessitano di analisi
critica e revisione. Una precisa ricognizione delle npdalita di
funzionamento delle wunita esistenti €& necessaria prim di nettere
luogo all’organizzazione. Il riferinmento sara il nodello generale di
accr edi t ament o, che individua diversi livelli di organi zzazi one
interna delle strutture. Saranno considerate nel dettaglio la
tipologia delle prestazioni erogate, la stima dei bacini d utenza e
delle necessita di relazione alla patologia, sulla base di
considerazioni a cui €& pervenuto il gruppo dell’autosufficienza.

La strutturazi one della neurologia sara configurata secondo un nodello
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a rete secondo le nodalita "hub and spoke", con una distribuzione
razionale dei Centri |eader (hub) e dei Centri di riferinento (spoke),
le cui attivita e le cui relazioni avvengono regolate da nodalita
prefissate e condivise. E evidente che questo tipo di organi zzazi one
non pud prescindere dalla elaborazione di percorsi diagnostico
assistenziali condivisi per le diverse patologie e con livelli di
intervento differenziati secondo la conplessita delle stesse. Una
struttura a rete di collaborazione fra |le diverse neurologie & gia
avviata in termni informali ed & documentata da attivita scientifica

Risulta tuttavia necessaria una ulteriore formalizzazi one dei rapporti
in rete e di integrazione delle risorse, con particolare riferinmento
al | > anmbito provinciale.

Ad esenpio per le attivita assistenziali quali l|la neurooncologia, la
chirurgia dell e epi |l essi e, la chirurgia delle mal attie
extrapiramdali, sara previsto un nodello organizzativo "hub and
spoke", dove |'hub & il Dipartimento di Neuroscienze e gli spoke sono

le unita di Neurologia della rete. Un secondo criterio riguardera |la
conplessita della casistica trattata in termni di DRG

Per | a precisa definizione di questa riorgani zzazi one specialistica a
rete ritenianp opportuno in questa fase indicare soprattutto una
nmet odol ogia da seguire al fine di proporre un progetto organico
del | ' assistenza alle discipline neurol ogi che.

Met odol ogi a
1. Acqui si zi one del l e infornazion

A. ldentificazione delle tipologie assistenziali, delle attitudin
per patol ogie, della presenza di percorsi diagnostico
assi stenziali per patologie, del numero di prestazioni (regione e
fuori regione), della necessita assistenziali-organizzative non
soddi sfatte in mani era adeguata in rel azione a percorsi ottimali
Cido verra ottenuto tramte questionario inviato alle unita
operative seguito da contatti telefonici per garantire una
adeguat a ri sposta.

B. Identificazione dei bacini d utenza e della potenziale
i nportazione di pazienti da altre regioni in relazione allo
sviluppo di poli di eccellenza per patologie particolari e rare.

C. Val utazione della necessita di assistenza neurologica in rel azione
alla preval enza ed alla incidenza delle malattie neurol ogi che.

D. dassificazione in diversi livelli di intensita di assistenza (in
term ni diagnostici o terapeutici).

1. Predisposizione dei nodelli generali di organi zzazi one
del | " assi stenza all e patol ogi e neurol ogi che

A. Piani di assistenza ospedaliera
B. Piani di assistenza territoriale

C. ldentificazione dei percorsi integrati diagnostico terapeutici per
pat ol ogi e

A. Mal atti e neurol ogi che acute e subacute
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B. Mal atti e neurol ogi che croniche
C. Mal attie neurol ogiche rare

La scansione tenporale del |avoro pud essere previsto cone di seguito:
raccolta dati (3 nmesi>), predisposizione dei nodelli generali e
definizione di percorsi diagnostico terapeutici per patologie (3-4
mesi), la stesura finale del progetto (1 nese).

Per il conplesso delle attivita di neuroscienze (neurochirurgia,
neuroradiologia e neurol ogia), € indispensabile ©prevedere la
realizzazione di un organisnmo integrato di livello regionale
conpr endent e i rispettivi esperti ed un rappresentante

del | " Assessorato, dedicato al commissioning del conplesso delle
attivita.

Mal attie rare

Enofilia e nmalattie enorragi che congenite

Strutturazione della rete dei servizi e dei centri di riferinmento
regionali per la cura dei difetti ereditari della coagulazione in
Emi | i a- Romagna

Pr emessa

L'enofilia & una nmalattia enorragica congenita ereditaria trasnessa
attraverso il <cronpsoma X e caratterizzata dalla carenza di uno
specifico fattore della coagul azione: fattore VIII nell'enofilia di
tipo A fattore I X nell'enofilia di tipo B

L'incidenza nella popolazione & di 1:10000, |'enofilia A e 4-5 volte
piu frequente dell ' enofilia B

Il difetto della coagul azi one pud essere pilU o neno grave e portare ad
episodi enorragici di intensita, pericolosita e frequenza variabile,
scatenati da traum anche mnim.

L'enofilia & una nmalattia rara, che richi ede conpetenze specialistiche
nmolto precise per la diagnosi e la terapia nmirata, pena |'insuccesso
terapeutico con rischio di gravi conplicanze per i pazienti in corso
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di emergenze enorragi che.

In base ai dati forniti dal Registro Nazionale delle Coagul opatie
Congenite (ultinmo aggi ornanento 1998-99), grazie alla collaborazione
dei Centri Enofilia Italiani con |'lIstituto Superiore di Sanita, i
pazienti con nalattie enorragiche congenite in Emlia-Ronmagna sono
767, cosi suddivi si

250 Emofilia A,

55 Enofilia B

357 Mal attia di von WII ebrand,
105 deficit rari

Si ritiene tuttavia che i dati siano sottostimati e che pertanto sia
necessaria |’'attivazione di un Registro Regionale per valutare
| "esatta incidenza delle nalattie enorragi che congenite nella Regione
Em | i a- Romagna

| nt roduzi one

Il Decreto Legislativo 24 aprile 1998 n. 124 e la bozza di |egge sulle
mal attie rare includono tra queste patologie i difetti ereditari della
coagul azi one, che conprendono sia |'enofilia e |e malattie enorragi che
congenite sia le tronbofilie ereditarie. Entranmbi gli anbiti di
pat ol ogi e ri chi edono conpetenze altanente specifiche per |a diagnosi e
la terapia nmrata, e per fornire indirizzi per strategie di politica
sanitaria atte a fornire ai pazienti un’assistenza gl obal e nediante un
razionale utilizzo delle risorse disponibili

A tale scopo la Regione Enmlia-Romagna evidenzia la necessita di
strutturare |"attivita assistenziale ai pazi enti affetti da
coagul opatie ereditarie secondo il nodello "hub and spoke", nel quale
|"attivita dei servizi coinvolti venga inserita in una rete coordi nata
da due Centri Regionali di Riferinmento, rispettivanente per le
mal atti e enorragi che e per quelle tronbotiche.

Strutturazione della rete ed identificazione del Centro Regionale di
Riferimento (CRR) per la cura dell’Enofilia e delle Mualattie
Enor r agi che Congenite

Facendo seguito al ©preesistente docunento del 12.4.2000, prot.

15831/ BAS, sulla assistenza alla popolazione enofilica , |la Regione
Em | i a- Romagna, in accordo con i Referenti dei Centri e con le
Associ azi oni dei pazienti, ha deciso di inplementare prioritarianmente

un piano di organizzazione dell’assistenza ai pazienti affetti da
mal atti e enorragi che congenite attraverso la definizione di una rete
di strutture in possesso di standard onobgenei di conpetenza e di
organi zzazione sul tema specifico, definiti "Centri Enofilia”. Il
di mensi onanento del bacino di utenza per il funzionanmento ottinmale di
un Centro Enofilia si identifica, di norma, su scala provinciale.
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L'attivita di tali Centri, cosi come quella delle strutture
autorizzate per la prescrizione della terapia sostitutiva (BUR N. 129,
29.10.1999), viene coordinata da un Centro Regionale di Riferinento
(CRR), identificato nel Centro Enofilia dell’ Azienda Ospedaliera di
Parma, aggregato al Centro per le Malattie dell’ Enostasi ed alla 4/5
Di vi si one Medi ca.

Funzi oni dei Centri Enofilia

s Assistenza ai pazienti in tutte le fasi della malattia (diagnosi
cura, check-up periodici, riabilitazione) utilizzando conpetenze
interne ed esterne al Centro (es: ortopedico, fisiatra,
odontoiatra, infettivologo, pediatra, assistente sociale) nediante
rapporti di coll aborazione strutturati e continuativi, con i
coordi nanento del CRR

m Cestione di idonei percorsi al fine di garantire |’ assistenza al
paziente in anbito |ocale, anche attraverso | o spostanento,
tramite gli istituti contrattuali vigenti, dello specialista
presso |’ ospedale di riferinmento del paziente.

m Disponibilita 24 ore su 24 di specifiche conpetenze nedi che per |a
gestione del |l e energenze.

m ldentificazione e gestione di percorsi dedicati per il ricovero in
anbi ente nmedico e per interventi chirurgici mnori e maggiori in
degenza ordinaria, in Day-Hospital ed in regine anbul atori al e, de
pazienti affetti da malattie enorragi che congenite.

= Di agnostica di |laboratorio, nmediante |aboratorio di coagul azi one

di I'l livello, per |’ esecuzione degli esani necessari per l|la
diagnosi iniziale delle nmalattie enorragi che congenite, ed i
nmoni toraggi o della terapia sostitutiva e di eventuali inibitori

» Counselling prenatale di prinmo livello ai pazienti ed alle
famglie.

s Organi zzazione di periodici corsi di autoinfusione domiciliare in
sede locale e/o in collaborazione con altri Centri Enofilia.

» Pronozi one e coordi namento, in collaborazione con | e Azi ende
Sanitarie e |l e Associ azioni dei pazienti, di programm d
prevenzi one, informazione e formazione rivolti a pazienti,
operatori sanitari ed associazioni di volontariato sul tenma
specifico delle malattie enorragi che congenite.

Funzioni del Centro di R ferinento Regionale (CRR) per la cura
dell"Enofilia e delle Malattie Enorragi che Congenite

Al CRR oltre ai conpiti assistenziali di base di pertinenza anche dei
Centri Enofilia spetta il conpito peculiare di indirizzare le attivita
delle Aziende Sanitarie della Regione sul tema specifico dell
assi stenza ai pazienti con nalattie enorragiche ereditarie.
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Esso deve coordinare le funzioni dei Centri Enofilia, garantendo
onobgeneita dei trattanmenti e gli standard qualitativi dell e
prestazi oni erogate.

Il CRR deve, altresi, coordinare attivita nultispecialistiche su una
scal a regi onal e; I a cura di questi pazi enti infatti Si
contraddi stingue per |a necessita di soddisfare, ad alto livello
gualitativo, varie esigenze diagnhostiche e terapeutiche non solo di
ti po emat ol ogi co.

Il CRR si pone inoltre quale interlocutore diretto dell’ Assessorato
alla Sanita per |’applicazione, a Ilivello delle singole Aziende
Sanitarie, delle linee di indirizzo derivanti dalla progranmmzione
regionale in nmateri a.

Vengono di seguito riportate le principali funzioni di pertinenza de
CRR.

s Coordinanento delle attivita della rete dei Centri e dei Presidi

ospedalieri collaboranti con il Centro di Riferinmento Regional e,
al fine di garantire |la tenpestiva diagnosi e |’ appropriata
terapia nmedi ante |’ adozione di specifici protocolli concordati.

» I dentificazione, in anbito | ocale e/o regionale, delle conpetenze
speci al i stiche di eccellenza necessarie per la cura globale de
paziente enofilico (ortopedico, fisiatra, odontoiatra, chirurgo,

i nfettivol ogo, pediatra, psicologo, assistente sociale) e loro
coordi nanento attraverso |la creazione di percorsi diaghostici e
terapeutici condivisi e rivolti al paziente, anche tramte visite
in loco dello specialista.

m Servizio di pronta disponibilita telefonica 24 ore su 24 da parte
di uno staff nedico esperto in problem delle nmalattie enorragiche
per | a consul enza alla rete ospedaliera regionale.

m Attivita diagnostica di eccellenza, tra cui in particolare la
di agnostica nol ecolare prenatale e |’identificazione delle
portatrici di enofilia con counselling genetico di Il livello.
Ruol o di coordinamento delle attivita di Controllo di Qualita de
singoli Centri, per garantire |’ onpgeneita diagnostica in anbito

regi onal e.

m Istituzione e gestione del Registro Regionale dell’ enofilia e
delle mal atti e enorragi che congenite, coordinata con il Registro
Nazi onal e.

» Ruol o propul sivo e di coordinanento dell’attivita dei Centri
Enofilia per |'identificazione e | a gestione di percorsi dedicati
per il ricovero in degenza ordinaria ed in Day-Hospital de
pazienti affetti da enofilia e malattie enorragi che congenite,
nonché di garanzia di onpbgeneita di trattanento in anbito
regi onal e.

= Produzi one di indicazioni per |’inplenmentazione in anmbito
regionale di progranm di profilassi primaria e secondaria, di
i mmunot ol | eranza, nonché di nuove strategi e terapeutiche che
dovessero rendersi disponibili.

= Coordi namento dei corsi di autoinfusione domciliare pronossi da
Centri Enofilia.
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» Definizione, in collaborazione con il Centro Regionale di
Coor di nanento e Conpensazi one, delle nodalita di
approvvi gionamento e di distribuzione degli enoderivati e de
concentrati riconbinanti, attraverso |la costituzione di una rete
regionale di interscanbio dei prodotti fra |le Aziende Sanitarie.
Le nodalita operative di costituzione di tale attivita saranno
sviluppate ed articolate da un apposito gruppo di |avoro.

= I dentificazione e coordinanento dei flussi informativi da
i npl ementare per il governo del sistema, sia in collaborazione con
la rete dei presidi ospedalieri della Regione sia, a livello
interregionale, con gli altri Centri Regionali e con gli organisni
i nt ernazi onal i .

Il Guppo tecnico di lavoro ritiene di proporre, sulla base delle
proprie conoscenze della realta assistenziale dei Centri attual mente
in funzione, e dei criteri ritenuti essenziali per tale attivita,

| "individuazione, in sede di prinma applicazione, di 8 Centri Enofili a,
di sl ocati nelle seguenti sedi

= Azi enda USL di Piacenza — Servizio Trasfusionale

= Azi enda Ospedaliera di Parma — V Divisione Medica Centro Enpstas
» Azi enda Ospedaliera di Reggio-Enmlia — Medicina Interna

s Azi enda Ospedaliera di Mddena - Enmatol ogi a

s Azi enda Ospedaliera di Bol ogna - Angi ol ogi a

» Azi enda Ospedaliera di Ferrara — Istituto di Ematol ogia e
Fi si opat ol ogi a del | a Coagul azi one

» Azi enda USL di Cesena — Servizio Trasfusional e

s Azienda USL di Ravenna — Servizio Trasfusional e di Ravenna/ Centro
Tr asf usi onal e di Faenza

Modal ita applicative

In questa prima fase i Direttori Sanitari delle Aziende dovranno,
entro un nmese dal ricevinmento del presente docunento, confernare o
meno le Unitda Operative proposte cone sede del Centro Enofilia,

nonché, in caso positivo, indicare, d intesa con i Responsabili delle
stesse, il nomnativo del nedico referente del Centro
Entro tre nmesi i Direttori Sanitari dovranno garantire che venga

condotta, insieme ai Referenti dei Centri, una specifica analisi della
situazione degli stessi, al fine di esamnare le nmaggiori criticita
nello stesso tenpo deve essere presentato un programa dove devono
essere esplicitate |le azioni necessarie per il superanento delle
si tuazi oni critiche wevidenziate e per il raggi ungi mento degl
obiettivi previsti dal presente progetto.

Al termine di questa prima fase applicativa seguira, sotto la guida
del | " Assessorato regionale alla Sanita, wun'analisi e una verifica
delle proposte presentate dalle singole Aziende sanitarie, da parte
del gruppo tecnico formato dai referenti dei Centri Enofilia e dei
Centri autorizzati alla prescrizione della terapia sostitutiva, nonché
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dai rappresentanti delle Associazioni dei pazienti.

Si precisa inoltre che, verranno analizzate, da parte dell’ Assessorato
alla Sanita, le funzioni di rilievo regionale e quelle finalizzate
alla costituzione della rete, al fine di valutare le nodalita di
finanzi anento pi U adeguate.

Terapi a dei grandi traum

Prenmessa

La programmazione e la realizzazione di un sistema integrato di
assi stenza ai pazienti con trauma grave, basato sul principio "Hub e
Spoke" e coerente con la logica della gestione di reti cliniche,
rappresenta per il sistema sanitario un obiettivo di grande interesse,
utilizzato dai piu evoluti sistem sanitari.

Nonost ante sia opi nione consolidata tra i maggiori esperti del settore
che la centralizzazione dei pazienti conporta vantaggi sia sul piano
clinico-assistenziale, <che sul piano econonico, non esistono a
tutt’  oggi dati scientifici che conferm no con certezza tale ipotesi
da queste considerazioni deriva |’indicazione/l'opportunita che gli
standard di attivita (ad esenpio, trattanento di non meno di 500/ casi
anno in ciascun centro accreditato per il trattamento del paziente
traumati zzato grave) vengano <calati nel contesto locale e, in
particolare, che nella fase di sviluppo del sistema vengano utilizzati
cone "requisiti desiderabili™, e non come "requisiti essenziali®".

Le organizzazioni sanitarie che hanno sperinentato questo tipo di
si stema giungono alle stesse concl usi oni

= il nodello di un Paese non puo essere applicato ad un altro tout-
court (la diversa epidem ol ogia, |e diverse condizion
geografiche, la diversa struttura e configurazione dell’ ' offerta d
servizi sanitari influiscono in nmodo sostanziale
sull’accessibilita, sulla qualita e sui costi, ossia sulle
di mensioni di cui si deve tener conto in sede di programmuazi one);

m rispetto ai requisiti "strutturali" del sistema (pur inportanti),
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ancor piu rilevanti sono le nmodalita di funzi onament o,
meccani sm di integrazi one/cooperazione, la revisione di qualita
dei processi e degli esiti.

Dati epi demi ol ogi ci

Si stima che su tutto il territorio della Regione Emlia Romagna ogni
anno si verifichino 2000-2500 traum gravi, pari al 5% circa della
totalita dei traumatism che determ nano un ricovero ospedaliero.

Fra i vari organi coinvolti, il traumatisno cranico presenta
| "incidenza piu elevata (interessando piu del 50% dei traum gravi),
seguito dalle lesioni addoninali maggiori, dal trauna toracico e dalle
I esioni meliche del rachide.

Non di sponendo di un Registro Traum, da cui derivare dat

epi demiologici utilizzabili per |a progranmazione della rete dei SIAT
e per la previsione delle nodificazioni organizzative gia introdotte
con la realizzazione del SIAT, €& conunque utile tenere conto: (a) dei
tipi di trauma che hanno determinato il ricovero (anno 1997 ) presso
le strutture pubbliche e private della Regione (pur avendo presente
che la codifica ICD I X non descrive la severita delle lesioni), (b)

del nunero di deceduti per trauma tra i pazienti ricoverati in tal
strutture
Tab. 1 Tipi di trauma che hanno determinato il ricovero presso le

strutture pubbliche e private della Regione Enilia Romagna (1998)

Ti pol ogi a di Pr/ Pc/ Re Bo/ Fe/ Mo Ra/ Fo/ Ce/ Rn I OR Total e
| esi one

VA % VA % VA % VA % VA %
Fratture 7.411 62, 13 12. 344 63, 81 8.064 62, 81 1.876 || 96, 80 29.695 || 64, 48
Traum 2.568 21,53 4121 21, 30 2.947 22, 96 0, 00 9. 636 || 20, 93
intracranici
Traum 274 2,30 40. 290 1,50 179 1, 39 1 0, 05 744 1, 62
toracici
Traum 195 1,63 304 1,57 221 1,72 0, 00 720 1, 56
addoni nal i
Ferite 338 2,83 539 2,79 274 2,13 1 0, 05 1.152 || 2,50
Ferite arti superiori 523 4,38 775 4,01 421 3,28 31 1, 60 1750 3,80
Ferite arti inferiori 229 1,92 245 1, 27 197 1,53 17 0, 88 688 1, 49
Traum vasi sangui gni 47 0, 39 43 0,22 42 0, 33 0, 00 132 0,29
Tr aumi 61 0,51 109 0, 56 37 0, 29 0, 00 207 | 0,45
superficiali
Schi acci anent o 47 0, 39 56 0,29 47 0, 37 7 0, 36 157 0,34
Usti oni 172 1, 44 233 1,2 326 2,54 0, 00 731 1,59
Traum nervi 64 0,54 186 1, 48 83 0, 65 5 0, 26 438 0, 95
e mdollo
Total e || 11.929 || 100 | 19. 345 || 100 | 12. 838 || 100 | 1.938 || 100 | 46. 050 || 100 |

Tab. 2 Deceduti per trauma tra i pazienti ricoverati nelle strutture
pubbliche e private della Regione Enilia Romagna (1997)

Ti pol ogi a di |esione Pr/ Pc/ RE/ Mo Bo/ Fe Ce/ Fo/ Ra/ Rn I.OR Total e

N. dec/ %ic N. dec/ % ic N. dec/ % i c N. dec/ %ic N. dec/ %ic
[ ] 1l ] I I | ] T 1l T ]
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Fratture ” 90 || 50, 56 ” 196 | 52,27 ” 114 | 51,12 || 5 | 100 ” 405 | 51, 86 |
Traum intracranici 55 30, 90 132 6, 81 69 30, 94 256 ] 32,78
Traum 6 3,37 21 1,08 3 1,35 30| 3,84
toracici

Traum 17 9,55 21 1,08 11 4,93 491 6,27
addoni nal i

Ferite 1 0, 56 1 0, 05 1 0, 45 3] 0,38
Ferite arti 1 0, 56 1 0, 05 0, 00 2| 0,26
superiori

Ferite arti 1 0, 56 0, 00 1] 0,13
inferiori

Traum vasi 1 0, 56 1 0, 05 2 0, 90 41 0,51
sangui gni

Traum 0, 00 0, 00

superficiali

Schi acci anent o 0, 00 2 0, 90 2| 0,26
Ust i oni 5 2,81 2 0, 10 20 8,97 27| 3,46
Traum nervi e 1 0, 56 1 0, 45 2] 0,26
m dol | o spinale

Total e || 178 || 100 || 375 | 100 || 223 | 100 || 5 | 100 || 781 | 100 |

Criteri organizzativi

In base alle caratteristiche epideniologiche e del decorso clinico de
traum (distribuzione territoriale disonbgenea |egata piu al traffico

agli insedianmenti produttivi, alla presenza di zone turistiche, che
alla densita della popolazione; occorrenza di eventi critici in
nmonenti specifici, in Jlarga parte prevedibili), oltre che dei

requisiti di qualita (efficacia ed efficienza) che devono essere
posseduti dai servizi per fornire risposte assistenziali adeguate, i
Piano Sanitario Regionale 1999-2001 fa una scelta precisa (in linea
con altri Paesi occidentali) e prefigura |’'organizzazione di 3 Sisteni
Integrati di Assistenza ai pazienti Traumatizzati (SIAT) per tutta la
Regi one, uno per |’area della Ronagna, uno per |'Emilia Oientale ed
uno per |'Enilia Cccidentale.

La programmmazione regionale privilegia un nodello di assistenza
i nclusivo, caratterizzato dalla attivazione di un sistema di risposta
che vede | a partecipazione di tutte le strutture che gia operano su un
determinato territorio e sono in possesso dei requisiti necessari per
assicurare interventi tenpestivi continui e appropriati nelle diverse
f asi assi stenzi al i (energenza- urgenza, acuzi e, post - acuzi e,
riabilitazione i nt ensi va ed, event ual ment e, estensiva). La
disponibilita attorno al paziente di tutte |le conpetenze nediche e
chirurgiche necessarie rappresenta |la condizione per attuare i
nodel l 0. Tali conpetenze provengono da tutti i centri ospedalieri
del |’ area di riferimento.

In alternativa il nodello esclusivo prevederebbe la disponita delle
stesse equipe esclusivanmente all’interno degli Cspedal i pi U
speci alizzati .

Per ciascun SIAT si prevede un centro-guida (centri per trauni o HUB)

in rete con altri presidi ospedalieri collegati funzionalnmente e
integrati nel Sistem stesso (SPOKE).
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I centri di riferinmento (Hub) idonei ed accreditati per erogare
un’ assi stenza al traumm grave che in gran parte afferira agli stessi
dovranno trattare un volume di casi adeguato, indicativamente non
inferiore ai 400-500 casi/anno.

In base a queste prenesse, la Conmissione si €& npbssa nell’intento

pratico di stabilire i requisiti dei nodi (Hub e Spoke) e della rete
(relazioni tra i nodi) del SIAT.

Requisiti strutturali ed operativi

m i pazienti ricoverati in ospedale a causa di traunma hanno cone

prima causa di norte il dissanguanento, ovvero |’enorragia interna
od esterna che sia, a cui non si riesce a nettere rinedio, o per
la gravita delle lesioni o per |’incapacita del sistema a
rimediarvi; |a seconda causa di norte & la | esione cerebral e
ovvero conseguente direttamente al traumati sno primario od
iniziale e/o alle lesioni secondarie a questi, sia inevitabili che

non doni nate da una terapi a adeguat anment e aggressi va.

La struttura che riceve deve poter quindi fornire, per ottenere
risultati adeguati :

= una squadra di operatori sanitari, governati da un "l eader"
adeguat anent e addestrato ed organi zzat o, che provvedano ad un
trattanmento resuscitativo ed ad un i nquadranmento di agnostico
aggressi vo, rapido, organi zzato con sequenze prestabilite e
livelli di priorita, che mri all’accertanento e stabilizzazione
definitiva di tutte le lesioni ad alta nortalita e norbilita.

di interventi degli specialisti, delle varie lesioni da trattare,
devono essere sequenziali secondo rigide priorita e solo in cas
limtati cont enpor anei e comunque  previsti da algoritm
deci sionali protocollati.

m La presenza degli specialisti h24 in ospedal e quando | e |esioni da
i nquadrare e da trattare non pernmettano un’attesa di alneno un’ora
dal |l " evidenza del problema, altrinmenti in pronta disponibilita (va
definito il tenpo necessario al reperinmento fuori-ospedal e su
chiamata degli specialisti) per gli aspetti che | o pernettano.

= Una | ogistica, dove avviene |la gestione del paziente, il piu
possi bile inperniata sul paziente stesso, limtando al massino
quindi gli spostamenti per diagnostiche e chirurgia e conunque
fornendo anche in itinere o stesso e continuo livello di
trattamento e nonitoraggio delle funzioni vitali.

Le prof essionalita cliniche che dovranno essere present
nel | ' Cspedal e, sede di "Trauma Center" (HUB) sono:

s Medicina di urgenza e P. S
= Anestesia e Ri ani mazi one
s Chirurgia CGeneral e

= Neurochirurgia

= Radi ol ogi a
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La presenza di tali professionalita dovra essere assicurata non
necessari anmente attraverso la presenza di unita operative, ma
attraverso la presenza di professionisti con adeguata expertise che
garantiscano una capacita di intervento per 24 ore al giorno tutto
| " anno.

Tali professionalita dovranno essere supportate dalla presenza h24 di
un Laboratorio per gli esam ematochimci di urgenza e dalla presenza
di un servizio di i mmunoematol ogia che possa garantire la
disponibilita di sangue in energenza ed in quantita necessaria al
supporto dei gravi enorragici (il cui trattanento puo richiedere anche
15-20 wunita di enmmzie concentrate nella prima ora dall’arrivo in
Pronto Soccorso per paziente).

Altre professionalita reperibili conme servizio di Pronta disponibilita
(arrivo in Cspedale in circa un’ora) sono:

s seconde squadre di Anestesia e Rianimazione, Chirurgia generale e
Neur ochirurgia per interventi chirurgici contenporanei su piu
pazienti traumatici (dovranno essere garantiti anche i trasporti
assistiti tra Ospedali con assistenza rianimtoria).

» Chirurgia Otopedica traumatol ogica; in particolare per |la
chirurgia traumatica vertebrale € necessaria una reperibilita h24
in pronta disponibilita: i traumatizzati vertebrali melici, che
gi ungono precocenente all’ Hub, necessitano di intervento
chirurgico urgente non differibile. Tale attivita chirurgica
sar ebbe auspi cabil e veni sse svolta assiene da ortopedici e
neurochi rurghi; qual ora questo non fosse possibile, il Servizio va
svol to conmunque negli Hub eventual nente in nodo indi pendente dalle
due professionalita.

= Radi ol ogi a interventistica, che ha una funzione sal vavita per que
pazienti (quali, ad ex., i traum pelvici conplessi) che, se non
trattati, muoiono dissanguati in 24-48 ore. La popol azione d
questi pazienti é limtata; per la disponibilita di questa
professionalita ci si puo avval ere anche di consorzi d
professionisti tra vari ospedali

» Chirurgia toracica e chirurgia vascol are, presenti cone conpetenza
anche se |le casistiche chirurgiche di tali interventi sono ridotte
(nei case m x europei).

s Chirurgia maxillo-facciale, che svolge un ruol o fondanental e ne
traumati sm conplessi cranio-facciali e negli Hub deve connotars
senpre piu conme una chirurgia da eseguirsi precocenente.

m Chirurgia ORL ed Cculistica sono necessarie e sono peraltro gia
di ffusamente presenti cone unita operative nelle strutture
ospedal i ere.

» La conpetenza di Chirurgia Uologica € necessaria in quanto svol ge
un ruol o fondanental e, specie nei trattamenti chirurgici e
conservativi dei traumi renali ed urogenitali in genere.

Chirurgie e conpetenze specialistiche riferite a casistiche
traumatiche linitate possono trovare una soluzione su base regionale,
destinando tale risorsa anche ad un solo Hub

Tali conpetenze sono:
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m Chirurgia pediatrica

m Terapia intensiva pediatrica

m Chirurgia dei reinpianti di arto e/o parti di arto
= Centro Grandi Ustionati

» Cardi ochirurgia

Il trauma center di riferimento (hub), nell anbito del Dipartinmento di
Emer genze- Urgenza (DEU), deve disporre d

m guardia attiva delle Unita Operative di Medicina di Ugenza e
Pront o Soccorso, Anestesia e Riani mazione, Chirurgia Generale,
Neur ochi rurgi a, Radi ol ogi a;

m disponibilita di un servizio di |Inmmunoematol ogia e Trasfusionale e
di Patol ogia dinica;

m conpetenze in rete di 2° teamdi Anestesia e R ani mazi one,
Chirurgia Generale e Neurochirurgia;

= conpetenze, attraverso pronte disponibilita situate all’interno
del DEU o in rete con esso, di Chirurgia Otopedica, Chirurgia
Vertebral e, Radiologia Interventistica, Chirurgia Toracica,
Chirurgia Vascolare, Chirurgia Maxillo facciale, Chirurgia
Plastica, Chirurgia Pediatrica, Chirurgia Urologica, Chirurgia
Cculistica, Chirurgia ORL, Cardiochirurgia, Chirurgia della mano e
reinmpianti, Centro Ustioni

Il presidio periferico (spoke), nell’anmbito del Dipartinento d
Emer genze- Urgenza (DEU), dispone di

= unita Operative di Medicina di Urgenza e Pronto Soccorso
Anest esia e Ri ani mazi one, Chirurgi a General e, Radi ol ogi a;

m presenza di un tecnico di laboratorio ed una reperibilita medica
nel Servizio di Patol ogia Cinica;

m possibilita di attivazione rapida di un servizio di
I mmunoenat ol ogi a e Trasfusi onal e;

= conpetenze in rete

= conpetenze, attraverso pronte disponibilita situate all’interno
del DEU o in rete con esso, di 2° teamdi Anestesia e Riani mazione
e di Chirurgia Otopedica.

Rel azioni e criteri di riferinmento

Quanto sopraindicato delinea i principali requisiti strutturali ed
organi zzativi richiesti per definire sia gli Hub (Ospedali guida de
SIAT) sia gli spoke. Nell’anbito della Regione Enmilia Romagna nessun
trauma nmaggiore sara trattato al di fuori di questo sistenma

Per quanto concerne i traum mnminori, ogni Spoke potra servirsi, per la

propria area di conpetenza, di altre strutture ospedaliere di
riferimento. In questo caso |o Spoke delle patologie traumatiche
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maggi ori diventa un Hub nella sua area per i traum mnori.

Per alcuni Centri Spoke dotati di risorse specialistiche specifiche
(vedi Neurochirurgia), con consolidata attivita su al cune ti pol ogie di
traumi naggiori rappresentati in grande nunero (v. traum cranici
maggi ori), si ritiene che |'attivita suddetta debba continuare ad
essere svolta presso gli stessi, facendo capo all’ Gspedal e-gui da (Hub)
del SIAT nel caso di pazienti particolarmente conplessi e peculiari,
secondo | e indicazioni esplicitate nei criteri di trasferinento.

Cone gia indicato dal Piano Sanitario Regionale per il triennio 1999-
2001, affinche il sistema  funzioni in nodo appropriato €
i ndi spensabile che ogni paziente venga indirizzato in base alla
gravita ed alla tipologia del trauma presso |’ Gspedale piu indicato a
trattarlo. Ne consegue in nmaniera inprescindibile che le risorse di
terapia intensiva del Centro Traum (Hub) vengano continuanente rese
di sponibili attraverso varie nodalita, tra cui anche il rientro di
pazienti stabilizzati ai Centri di riferinento o prima afferenza
(Spoke), secondo le indicazioni esplicitate in allegato E. Per tale
nmotivo, la creazione di protocolli, la supervisione ed il controllo
del funzi onanento del S| AT, di cui fa parte anche la fase
preospedal i era, devono essere sotto |la responsabilita del Coordinatore
del Centro Traumi che si avvale delle strutture e dei meccanism di
coordi nanento di cui al punto 4.

E fondanentale stabilire i criteri di trasferinento per le patologie
chirurgiche piu frequenti. Tali criteri tendono a favorire uno
svil uppo gradual e del sistemn, propendendo per |la centralizzazione de
traumati zzato grave presso un’ unica sede solo nel caso di fenonmeni che
richiedono una "expertise" (oltre <che wun assetto strutturale-
organi zzativo) nolto specialistica.

Per la patol ogia, al nmonento  preval ente, che necessita di
centralizzazione dei pazienti traumatizzati (trauma cranico e spinale)
Si ritiene necessario che vengano resi obbl i gat ori protocol |

integrativi di area, ovvero che vi siano una chiara definizione ed un
accordo a priori di quale iter deve essere seguito, per quale
pat ol ogi a e verso qual e ospedal e.

Fasi di attuazione del sistena

Da un punto di vista operativo, |’'attuazione del Sistema ipotizzato
nel nodello sul quale si €& convenuto conporta lo sviluppo delle
seguenti fasi

1. La Regione identifica sulla base dei criteri indicati in questo

docunmento all’interno dei SIAT i Centri Hub. L'identificazione de
Centri Spoke pud essere attuata in una seconda fase dagli Hub
del |’ area

2. Sulla base dei criteri individuati, si ritiene, visto |’ attuale
orientanmento traumatol ogi co degli GCspedali della nostra Regione e
viste le dotazioni strutturali presenti, che gli GCspedal
candidati alla funzione di Hub siano |’ Cspedal e Maggi ore di Parna
per |"Emilia Nord Cccidental e, |’ Ospedal e Maggi ore di Bol ogha per
|I"Emilia centro-orientale e |’ Gspedal e Bufalini di Cesena per la
Romagna. La Commi ssione ritiene inoltre che |a provincia di
Modena, per notivi strutturali ed organizzativi, debba fare parte
del SI AT centro-orientale anziché di quello nord-occidentale. Tale
centro dovra comunque assicurare il Servizio h 24. Si ritiene
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anche che la identificazione di un Presidio Ospedaliero cone Hub
del SIAT influenzi decisanente |a vocazione dei servizi
specialistici di questa struttura, in particolare delle chirurgie
che dovranno adeguare risorse e capacita alle richieste de
Sistema. Inoltre, specialnente nelle realta urbane ad alta
concentrazione di strutture Ospedaliere, il centro traum diventa
il soggetto che pianifica la risposta alle emergenze di area.

Entro un anno dall’identificazione dei "nodi" del SIAT, cosi cone
descritto nel punto precedente, ogni Centro adegua il proprio
assetto struttural e-organi zzativo e funzi onal e secondo quanto
stabilito.

specifica inoltre quanto segue:

» | colleganenti informatici dei nodi del SIAT (Hub vs Spoke, Spoke

e Spoke vs Hub, Hub tra | oro) potranno essere del tipo
"Intranet" (vedi collegamenti Centro regionale Trapianti

d’ Organo), con possibilita di invio e ricezione di inmagin
(speci al nente radiol ogi che), oltre che di raccolta dati su tutti
pazienti traumatici trattati. L invio di inmmagini (al meno TAC)
dall o Spoke verso |'Hub & "conditio sine qua non" per i

funzi onament o del sistens.

E obbligatoria |'istituzione di un Registro Traumi su base regionale

entro |’ anno 2002.

= Per quanto concerne le professionalita cliniche che devono essere

presenti nei Centri Hub e Spoke ai quali si riferiscono i

requisiti sopraindicati, si chiarisce che la |loro presenza non
corrisponde autonati canmente all’ esistenza di una Unita Operativa,
bensi si riferisce alla presenza di sanitari esperti e capaci (con
experti se adeguato) di svol gere una funzione: in caso di bisogno e
nello spirito della condivisione e dello spostanento delle risorse
nella rete si prevede |la possibilita di utilizzare e conporre
équi pe formate da professionisti di diverse Aziende, se le

ri sposte operative e di "timng" sull’approccio al paziente lo
pernetteranno (v. tenpi di intervento, capacita di/addestranento
al lavoro in squadra e in anbienti diversi da quelli abituali)

» Lo spostanento dei professionisti, all’interno del sistema di

assi stenza al paziente con trauma grave, vale sia dagli spoke
verso | " Hub che viceversa

m Accreditanento dei Centri dopo il conpletanento delle fasi

precedenti .

m GCestione e controllo sistematico dell’attivita e del funzi onanento

del sistemn

» Costituzione di un organi sno tecnico regional e permanente che

conprenda diverse figure professionali, di particol are conpetenza
nel settore, coinvolte nell’ organizzazione e controllo del sistema
dei 3 SIAT.

» Creazione di accordi interaziendali che costituiscono | a base

della rete di area

» Costituzione di Commissioni interaziendali (con capacita

operative) tra le Aziende Sanitarie della rete, coordinate
dall’Hub per la gestione ed il controllo dell’operativita
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(protocolli, ecc.), dei rapporti trai nodi della rete
interprovinciale e dei risultati.

m Costituzione negli Hub di un "Trauma Service intraospedaliero” con
funzioni di organi zzazi one, gestione, controllo del sistema traum
all’interno della struttura ospedaliera e con responsabilita
diretta sull’ operativita del sistemmn stesso.

m Costituzione di un iter di formazi one ed aggi ornanento, a val enza
regionale e locale, per gli operatori del sistema traum . Negl
spoke di mmggiori dinensioni il trauna service € un requisito
desi der abi | e.

m Accreditanento periodico dei professionisti coinvolti nel
funzi onanento della rete

m |stituzione di un sistema di revisione obbligatoria della qualita
del | " assistenza, da adottare in tutti gli Hub e gli Spoke de

SI AT.
Criteri per i trasferinmenti in uscita dalle Terapie Intensive degli
" HUB"
L' efficienza di un "centro traum" non pud prescindere dalla

possibilita di accettare senpre i pazienti traumatizzati mmggiori de
proprio bacino di utenza, al fine di giungere rapidanmente alla
stabilizzazione definitiva delle lesioni a rischio di vita elo
pot enzi al mente invalidanti.

L'ammi ssione di tutti i pazienti proponibili passa attraverso due
potenziali "colli di bottiglia"

1. la possibilita di diagnosi e terapia i mediata per piu pazienti
contenporaneanente in termni di risorse umane, strunentali e
strutturali (sale operatorie, sale diagnostiche, ecc.);

2. la possibilita di ricovero in reparti di Terapia Intensiva od in
reparti specialistici del "Centro Traum " dei pazienti, per un
periodo sufficiente a trattare | e | esioni conseguenti al danno
primario e/ o secondario a questi, sino al conseguinmento di un
livello di stabilita adeguato al trasferimento in un'altra Terapia
Intensiva, in reparti Subintensivi a valenza piu o neno
riabilitativa, oppure in reparti di degenza norrale dello stesso
Presidio Ospedaliero o di altri Presidi della rete.

Il primb punto risulta conseguibile, con relativa facilita, adeguando
le strutture cone ai requisiti indicati in questo docunento

Il secondo punto presenta invece le difficolta nmaggiori nella sua
applicabilita h24 per ogni giorno dell'anno.

Esami ni anp i seguenti punti:

= non €& ragionevole sottrarre il paziente alla diretta osservazi one
del | " equi pe chirurgiche che hanno trattato il paziente; questo per
un congruo periodo di tenpo successivo all'anm ssione sino a
quando non si abbia una discreta sicurezza di essere al riparo da
i nsorgenza di possibili conplicanze trattabili solo presso i
Centro Traum ;
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= non é altrettanto ragi onevol e sottrarre precocenente i

pazi ente
alle cure intensive dell'"Hub" quando vi siano esigenze di

trattanmenti e nonitoraggi avanzati (tipo nonitoraggi o PlIC)

Le Terapie Intensive degli "Hub" sono polivalenti e non hanno allo

stato attuale Posti Letto dedicati esclusivanmente ai

traum, mm

ricoverano sistematicanente anche pazienti con altre patologie della

loro area di utenza cittadina;

m Si ritiene che attual mente non sia econoni canente proponibile

aumentare a dismsura il nunmero di posti-letto intensivi

nel | * " Hub".
Ne consegue che il punto inportante e piu facilnente affrontabile,
allo stato attuale, sia quello dei trasferinmenti dall’"Hub" de
pazienti stabilizzati o che non necessitino di Terapia Intensiva
speci al i sti ca.
Al cuni degli aspetti su cui l|lavorare possono essere i seguenti:
per i pazienti provenienti da fuori area dell'"Hub" in caso di carenza
di posti letto in terapia intensiva (ricordando che |'"Hub" oltrechée

Centro di riferimento per Traumi allo stato attuale & anche Presidio
Gspedaliero della propria area di utenza sanitaria e deve anche ad

essa dare risposta)

s ritrasferinmento i medi ato, quando necessario, all' Ospedale d
provenienza in Terapia Intensiva o in Reparto di Degenza (secondo
necessita), senza possibilita di rifiuto da parte dello "Spoke"
del paziente stabilizzato come se questi fosse amesso attraverso

il Pronto Soccorso. Sara cura dello "Spoke" trovare i

nodo di

ricoverare il paziente (collaborazione degli Ospedali della rete).

m In caso di enmergenza, ed in assenza di alternative e se

soprattutto possibile, |'Ospedale proponente il paziente acuto

dovra essere disponibile a ricoverare un altro paziente

stabilizzato dell'"Hub" per il periodo necessario al trattamento

del paziente pil acuto (scanbio di pazienti).

(Questa procedura richiedera |'applicazione di un

protocoll o

comuni cazionale, ratificato anche dalle Dirigenze della Regione e

Aziendali, verso i parenti e pazienti ricoverati negl

"Hub" in

merito alla possibilita di trasferimento repentino di Gspedal e per
esigenze di ricovero di un paziente in condizioni di gravita che

richiedono cure non differibili)

= quando possibile e in conformta con i criteri chirurgici

d

trasferinmento (vedi Allegati A B,C D) si attueranno procedure di

Bypass verso altri "Hub" della regione.

Per i pazienti provenienti dall’ area dell’"Hub"

= creazione di posti letto dedicati di terapia subintensiva ad alta
val enza riabilitativa conme tappa internedia necessaria per poter
dinmettere anticipatanente i pazienti dalla terapia intensiva

quando si verifichino |l e seguenti condizioni
m cessata ventilazione artificiale

m stabilita enodi nanm ca
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» assenza di febbre con conprom ssione enodi nam ca
= assenza di necessita di nonitoraggio PIC

Non controindicano il trasferinento |a presenza di

n Q2 terapia =< 40% e/ o0 supporto non invasivo discontinuo
s Cannul a tracheostonica in sede

» Presenza di infezione in atto senza conproni ssione dello stato
general e

s Alinentazione artificiale

» Creazione di reparti per subacuti che possano accettare, a loro
volta, i pazienti dalle aree intensive e subintensive senza
ef fettuare fenoneni di blocco di trasferinmento con ripercussion
"paradosse" sulle capacita di accettazione della Terapia
I nt ensi va.

CGeneti ca Medica

Pr emessa

In ambito regionale diverse strutture e servizi svolgono attivita
assi stenziale nel settore della Cenetica Medica sia a livello clinico
che di |aboratorio; grazie allo sviluppo di nuove tecnol ogie, negl

anni piu recenti le attivita di queste strutture si sono notevol nente
anpliate anche sulla base di wuna crescente richiesta dalle varie
specialita nediche. Nel contenpo sono rmaturate esperienze e

professionalita nel canpo delle nalattie genetiche, senza che
veni ssero stabilite priorita e predetermnati criteri di relazione;
conseguent enment e, la situazione attuale presenta un contesto
scientifico-culturale ed assistenziale variegato di cui €& difficile
definire contorni e linee di sviluppo. D altra parte |a concentrazi one
dell e casistiche presso strutture ed operatori che garantiscano un
adeguato volunme di attivita associato ad un costante aggi ornanmento
delle <conoscenze e delle tecnologie rappresenta una condizione
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necessaria per la garanzia della qualita dell’assistenza e per la
riduzione dei costi unitari di produzi one.

Organi zzazi one dei Servizi di Genetica in Enmlia Romagha

L’ adozione di una rete integrata per l|a programuazione dei Servizi di

Cenetica Medica ha rilevanti inplicazioni di politica sanitaria in
guanto sostituisce al concetto di conpetizione fra singole unita
produttive quello di cooperazione all’interno della rete secondo i
diversi livelli di conplessita dell’intervento attribuito.

La struttura organizzativa delle funzioni di Genetica nedica prevede
| " adozi one del nodello Hub e spoke. L'attivita dei Centri di GCenetica
organi zzati in base a questo nodello € riportata nelle tabelle 1 e 2.

Coordi nanent o regional e scientifico ed organi zzativo

La realizzazione di un Coordi nanento scientifico e organizzativo delle
conpet enze di Geneti ca medi ca a livello regi onal e appar e
i ndi spensabile per rendere ottimali ed uniform diagnosi, prevenzione
e cura (intesa anche cone riabilitazione) dei soggetti affetti da
mal attie genetiche e delle loro famiglie. Un nucleo regionale di
coordinanento per |le attivita di GCenetica Mdica pud consentire
| "individuazione di criteri per la definizione di piani preventivi di
attivita al fine di una piu razionale utilizzazione delle risorse e d

una migliore offerta assistenzial e.

Le principali funzioni del nucleo di coordi nanento sono:

m || supporto alla definizione dei livelli essenziali di assistenza
in anbito genetico in accordo con il piano sanitario nazionale e
regi onal e;

m || supporto alla definizione delle attivita di genetica che, pur
non sufficientenente validate per |'inserimento in tali livelli

presentano una val i dazi one clinica avanzata con inportanti
ri cadut e assistenziali

m la identificazione delle conmpetenze specifiche esistenti su
territorio regionale sulla base del |oro know how ed esperi enza
storica clinico-assistenziale e di ricerca, con offerta di
percorsi diagnostico-assistenziali ottimali rendendo |ineare ogn
si ngol o percorso e/ o processo organi zzativo;

m la utilizzazione coordinata delle risorse presenti in Regione con
riduzione dei costi gestionali evitando duplicazioni

» | a individuazione di eventuali carenze e il conseguente svil uppo
del |l e conpetenze mancanti ;

m il coordinanento da un punto di vista tecnico-scientifico e |la
verifica dei risultati rispetto agli obiettivi indicati dalla
pr ogr anmazi one regi onal e
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= | a garanzia della rispondenza dei percorsi clinico/diagnostici ai
requisiti identificati anche a livello nazionale e internazionale
per specifiche patol ogi e genetica (di agnosi presintonmati ca,
di agnosi ai mnori);

m il colleganmento con i flussi informativi regionali, nazionali e
i nternazionali esistenti

m || supporto alla gestione delle relazioni con le altre regioni e
con il livello nazionale per i contenuti tecnico-scientifici

= | a progranmazi one nelle |inee generali dell’ aggi ornanento tecnico-
scientifico in canpo genetico

Viene inoltre previsto a livello periferico (Centro territoriale
sovrazi endale) un Conitato di Coordinanmento Scientifico-Oganizzativo
con il conpito d

= coordinare |l e funzioni operative sulla base delle indicazioni de
livello regional e

m gestire il sistema informativo specifico
» mantenere | e relazioni tecnico-scientifiche con il livello
regi onal e

= provvedere al piano provinciale di formazione degli operatori e d
i nf or mazi one- educazi one sanitaria ai cittadini

Ti pol ogi a dei Servizi operanti nel settore della genetica

| Servizi operanti nel settore della genetica possono essere suddivi si
in Servizi Cinici di Genetica Mdica (SGW e Laboratori di Genetica
Medica (LGV). Si identificano ulteriornente i Servizi ed i Laboratori
dedicati alla Genetica Oncologica. La opportunita di individuare in
nodo autonono le strutture dedicate alla genetica oncol ogica deriva
dalla identificazione di nunerosi geni che conferiscono suscettibilita

alla patologia tunorale (il 5-10% delle forme piu comuni di tunor
riconosce una trasm ssione di tipo nendeliano con elevati rischi per i
consangui nei degl i affetti), |l e conoscenze, sia teoriche che

tecnologiche, in tale canpo sono in rapido sviluppo e grande e il
nunero di soggetti potenzialnente interessati.

L' autonomia dei Servizi Cdinici di Genetica Mdica (SCGW €& ornmm
imprescindibile, per |'alta specialita raggiunta e per la conplessita
della materia; il personale che opera nel loro interno deve essere
adeguat anente fornmato (specializzato) e dedicato

I | aborat ori di Genetica Medica (LGV erogano prestazi on

specialistiche di 3° livello (circolare RER n 4 22.7.97). In base al
nodel | o organi zzativo proposto il loro nunero e la loro ubicazione
andranno stabiliti tenendo conto delle caratteristiche della

popol azi one interessata (bacino di utenza). Date le caratteristiche d

rete del nodello prescelto, la realizzazione di un network informatico
di conunicazione tra |aboratori e servizi di genetica nedica appare
necessaria ed inprescindibile.

Per quanto riguarda i |aboratori di immunogenetica si rinmanda al piano
sanitario per le attivita di trapianto
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Attivita di Genetica Medica

Le attivita di GCenetica nedica conprendono i Servizi dinici di
Cenetica Medica (SCGV, i Laboratori di Genetica Mdica (LGW e la
Ceneti ca epi dem ol ogi ca.

| Servizi Cinici di Genetica Medica (SCGW si rivolgono ad individu
o a famglie che sono affetti, o a rischio di essere affetti, da
mal attie potenzialnmente ereditarie assicurando una diagnosi genetica
accurata e una consul enza genetica per appropriate (informate) scelte
riproduttive e/o di vita. Svolgono pertanto un ruolo rilevante nella
sorveglianza e nella prevenzione delle malattie ereditarie nella
popol azi one. 1l bacino di utenza degli SCGJM non dovrebbe essere
significativanmente inferiore a un nmlione di abitanti.

La loro attivita pud essere suddivisa in attivita orientata ai singol
conpr endent e:

di agnosi, consul enza genetica, nanagenent e follow up degli affetti da
mal atti e genetiche

di agnosi, consul enza genetica, managenment e follow up delle famglie/
persone a rischio di essere affette da malatti e genetiche.

La attivazione del Servizio di consulenza € regolata a seconda del
tipo di patologia in base a protocolli stabiliti a livello regionale;
a tali protocolli & demandata anche |la necessita per i Servizi
Assistenziali di attivare specifiche consulenze o di seguire I|inee
gui da predeterminate, dando solanente informazione al Servizio di
Cenetica Medica conpetente nell’ area

L'attivita orientata alla popol azi one i ncl ude:

m screening di popol azioni sel ezionate per specifiche patol ogie (es
tal assem a)

» el aborazione di linee guida /protocolli per specifiche patologie e
| *uso appropriato dei servizi

» aggi ornanento di nedici/specialisti in altre discipline ai fini
dell a appropriata richiesta delle prestazioni di genetica

m sviluppo i programr di educazione sanitaria alla popol azi one su
tematiche di interesse genetico

= supporto alla progranmazi one sanitaria

| Laboratori di Genetica Medica

| laboratori di Genetica Medica (LGVW sono |aboratori specializzati
riconosciuti a livello legislativo (D.P.CM del 10/2/84 e D. P.R
14/ 1/97) conpetenti a svolgere indagini specifiche ad elevato
contenuto tecnologico e professionale per |’'identificazione delle
nal attie su base genetica. Per la conplessita tecnologica, |’alta
professionalita richiesta e le ricadute sul piano psicologico, sociale
ed etico i test geneti ci sono riconosciuti cone prestazioni
speci alistiche di 3° livello.
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Le conpl esse problematiche psicologiche e sociali correlate ai test
genetici sollecitano particolare cautela e adeguate procedure sia
nella loro offerta che nella conuni cazione dei risultati. Pertanto la
consul enza genetica rappresenta una parte integrante del percorso
di agnostico dei test genetici sia in epoca prenatale che postnatale e
| "introduzione degli esam/screening genetici deve essere subordinata
alla dinostrazione della loro validita e utilita clinica.

La attivazione per ogni tipo di patologia della consul enza genetica e
della relativa diagnostica di |aboratorio €& regolata in base a
protocolli stabiliti a Ilivello regionale; a tali protocolli &
demandata anche la necessita per le strutture assistenziali della

regione di attivare nel singolo caso specifiche consul enze genetiche

| Laboratori di Genetica nedica si configurano cone Unita funzionali,
speci fi camente riconosciute dalla Regione Enmlia Ronagna, coordinate
tra loro e funzionalnente correlate ai SCGM nell’anbito di una rete
i ntegrata regionale.

La | oro suddivisione, basata sulla tipologia delle nmetodiche inpiegate
o sulla patologia esamnata, prevede: Laboratori di Citogenetica,

Laboratori di Genetica nolecolare e Laboratori di | mrunogenetica
aventi valenza infraregionale o regi onal e. Altri Labor at ori
specialistici di Genetica nedica, cone quelli delle Ml attie congenite

del nmetabolisnmo, degli Screening neonatali (definiti dalla |egge),
dell e Tal assenie e delle Enbgl obi nopatie, etc., prevedono un bacino d

utenza sovraregionale e/o nazionale per cui la loro progranmmazi one
deve essere coordinata con quella nazional e.

| Laboratori di Citogenetica effettuano indagini diagnostiche volte
all’identificazione delle anonal i e cronosom che costi tuzional
(citogenetica costituzionale), acquisite (citogenetica acquisita) e
allo studio delle anonalie cronmpsoniche indotte e delle sindrom da
instabilita cronpsonica (nutagenesi citogenetica).

La necessita di eseguire un certo numero di esam per acquisire e
mant enere adeguata esperienza e conpetenza oltre a ragioni di
razionale utilizzo delle risorse, indicano che il bacino di utenza de
Laboratori di Citogenetica deve essere conpreso tra 500.000 e
1. 000. 000 di abitanti.

| Laboratori di GCenetica nolecolare svolgono indagini sul DNA per
confermare o stabilire la diagnosi nei pazienti, per individuare le
mut azi oni  geni che nei soggetti portatori o0 pre-sintomatici; sono
configurati cone |aboratori specializzati ad organi zzazi one autonoma e
a funzione multizonale con bacino di utenza per patologia non
inferiore a 3.000.000 di abitanti. Per alcune patologie il cui bacino
di utenza deve essere interregionale o nazionale e auspicabile che la
progr amazi one regi onal e avvenga i n coerenza con quella nazi onal e.

L'attivita dei Ilaboratori di imunogenetica & descritta nel piano
delle attivita di trapianto.

Le procedure di accreditamento sono requisito indispensabile per il
riconoscimento del | aboratorio e per |'inserinmento nella rete
regi onal e hub and spoke

Ceneti ca Epi dem ol ogi ca

L' epidem ol ogia delle malattie genetiche (rientranti nell’ anbito delle
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mal attie rare), delle malformazion

strettanente legata alla genetica
| aboratori specialistici. E
professionali conpetenti in genetica di

in informatica.

Questo settore & collegato alla gestione di
delle malattie genetiche e delle malformazioni
sulla preval enza delle patologie nella popolazione di

nazi onal i
forni sce dati

attuata con |la collaborazione di

Pagina 36 di 106

congenite e dei tunori ereditari €
clinica e all’attivita dei
figure

popol azi one, in statistica e

registri regionali elo

congeniti, e

riferinmento, elementi wutili alla pianificazione sanitaria e alla
val utazione dell’efficacia di programm sanitari che wusano test
genetici.
Organi zzazi one secondo il nodello hub and spoke dei Servizi Cinici d
Genetica Medica
HUB - Centro regionale di riferinmento Spoke - Centro territoriale
sovrazi endal e
SEDE
e sede Azienda OCspedaliera ove insista|@ associato a Presidio Cspedaliero
la Facolta di Medicina o in
struttura con organi zzazi one
di partinmental e
ATTIVITA D FORVAZI ONE
e insegnanento nei corsi di nedicina e@a collabora all’attivita di
chirurgia, scuole di specialita, educazi one sanitaria
sede di scuola di specialita in
Genetica nedica (requisito non
i ndi spensabi | e)
e attivita di educazione sanitaria
ATTIVITA CLIN CA
e attivita ambul atorial e: a.attivita anbul atorial e:
e consul enze geneti che conpl esse a. consul enze genetiche
. L a. urgenze
e consul enze genetiche per specifiche g
atol ogi e (es. enogl obi nopatie
P g ( g P ) a.follow up pazienti/famglie
e urgenze (es. gravidanza in corso)
e consul enza teratol ogica
ATTIVITA D LABORATORI O
e laboratorio di Citogenetica a.laboratorio di Gtogenetica
(conpresa attivita di di agnosi (conpresa attivita di di agnosi
prenat al e) prenatal e)
a.laboratorio di Genetica nolecol are
(conpresa attivita di diagnosi prenatale)
ATTI VI TA EPI DEM OLOG CA
e Genetica epidenmiologica (Registri di |a Collabora con |’'HUB per
pat ol ogi a) speci fi che indagini
epi dem ol ogi che
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Model l o "hub & spoke" per i

Cenetica Oncol ogi ca

HUB - Centro regionale di riferinmento

Spoke - Centro territoriale

sovrazi endal e

SEDE

e sede Azi enda Cspedal i era ove
insista la Facolta di
struttura con organi zzazi one
di partinental e

Medicina o in

a.associato a presidio
Gspedal i ero

ATTIVITA" D FORVAZI ONE

e attivita di formazione :
i nsegnanmento nei corsi di nmedicina
e chirurgia, scuole di specialita
(requi sito non indi spensabile)

e attivita di educazione sanitaria

a.col labora all’attivita di
educazi one sanitaria

ATTIVITA" AMBULATORI ALE

e attivita anbul atori al e:

e consul enze genetiche (preparazione
di protocolli)

e attivita anbul atorial e:
e consul enze genetiche

e follow up pazienti/famglie

ATTIVITA" D LABORATCORI O

e |laboratorio di Genetica nol ecol are

ATTI VI TA" EPI DEM OLOG CA

e attivita di

(Registri di patol ogia)

Geneti ca epi dem ol ogi ca

a. col l abora con |’ HUB per
speci fi che i ndagi ni
epi dem ol ogi che

Local i zzazi one

integrata dei servizi di

Le strutture di riferinento per

Cenetica Medica vengono indicate in una prim fase organizzativa,

base a:

regionale delle strutture di
genetica nedi ca

riferimento per la rete

la rete integrata dei Servizi di
in
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1. ricognizione dell’'esistente (Strutture gia operanti nel settore
con Specialisti dedicati)

2. riconoscinmento della necessita di prevedere |a concentrazi one
dell e casistiche presso un nunero limtato di strutture ed
operatori per garantire un adeguato volune di attivita associato
ad un costante aggi ornanento dell e conoscenze e delle tecnol ogie
come condi zi one necessaria per la garanzia della qualita
del | " assistenza e per la riduzione dei costi unitari di produzi one
(baci no di utenza).

La rete regionale dei Servizi di Genetica nmedica €& articolata in
Centri funzionali interaziendali, ciascuno dei quali deve prevedere
["utilizzo integrato dell'insieme delle strutture disponibili in canpo
genetico, sia clinico che di laboratorio, nel proprio bacino di
riferimento. La rete interaziendale dei Servizi dovra assicurare,
nell'area interessata, |'intera offerta di prestazioni riconducibil
al percorso assistenziale della patol ogia genetica con |'obiettivo de
progressivo mglioranento della qualita, dell'efficacia e della
econom cita del risultato.

Di seguito si riporta una proposta di identificazione dei centri Hub e

Spoke. Il gruppo di lavoro prormuovera nei tenpi di attuazione del
piano sanitario, in accordo |’'Assessorato regionale, le iniziative
necessarie per la definizione dei protocolli che dovranno regolare i
rapporti all’interno della rete cosi definita.

Servizi di CGenetica nedica

Servizi clinici di CGenetica nedica

Si fa qui riferimento ai Servizi clinici di Genetica nedica con
conpetenze di tipo general e, escludendo pertanto i Servizi di Cenetica
oncologica e gli eventuali Centri di riferimento per singola malattia
genetica ("Single disease dinic").

|  presupposti per |'individuazione dei Centri sono basati sulla
ri cognizione dell'esistente e sull'opportunita di identificare bacini
di utenza adeguati a garantire un nunmero elevato di prestazioni onde
ottimzzare il rapporto costo-efficacia e mantenere |a conpetenza
clinica nell'anbito di patol ogie singolarnente rare.

Nel la Regione Enilia-Romagna € quindi identificato un solo Centro di
riferimento regionale (HUB) wubicato nell'Azienda Ospedaliera di

Ferrara.
Sono inoltre previsti i seguenti cinque spoke, tre dei quali gia
identificati come tali nell'allegato al Piano Sanitario Regionale

1999-2001 "Reti integrate dei servizi secondo il nodello Hub & Spoke"
= Azi enda Ospedaliera di Mdena (gia esistente)

» Azienda Unita Sanitaria Locale di Inbla (gia esistente)
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» Azi enda Ospedaliera di Bol ogha (gia avvi ato)
s Azi enda Ospedaliera di Parma (da costituirsi)
= Azienda Unita Sanitaria Locale di Rimini (da costituirsi)

Nel rispetto dei presupposti su cui € basata |la individuazione de

Servizi clinici di Genetica nedica é& da prevedersi |'integrazione
operativo-funzionale tra i due centri individuati in provincia di
Bol ogna.

Tenendo conto dell’attivita in conmune con gli spoke svolta dal Centro
regionale di riferinmento, il bacino di utenza medio degli spoke e di
800.000 abitanti (range da 450.000 a 1.100.000 a seconda delle
caratteristiche denografiche delle aree di riferinento).

Nel rispetto dei Centri individuati €& stato delineato il possibile

assetto organi zzativo dei bacini di utenza, rappresentato nella figura
sottostante.

=

Proposta di assetto
organi zzativo dei Servizi clinici di Genetica Mdica

Centro regionale di riferimento dei Servizi clinici di Genetica nedica
(HUB): Ferrara

Bacino di utenza per le attivita peculiari dell"HUB: |'intera
popol azi one regional e (4.008.841 abitanti)

Baci no di utenza per le attivita in comune con gli Spoke: 699.794
abi tanti

Spoke: n.4

Mbdena con bacino di utenza di 632.625 abitant

I mol a con bacino di utenza di 921972 abitanti
Parma con bacino di utenza di 1.123.152 abitanti
Ri m ni con bacino di utenza di 631.298 abitanti

(I dati di popol azi one sono riferiti al 31.12.2000)
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Le funzioni dei Servizi clinici di Genetica nedica secondo il nodello
"hub & spoke" sono presentate nella tabella in allegato

Laboratori di Citogenetica

| Laboratori di Citogenetica qui considerati sono quelli che
ef fettuano indagini diagnostiche volte alla identificazione delle
anomal i e cronobsom che costituzionali, con esclusione della attivita d

Citogenetica oncol ogica e di nutagenes

Sono stati identificati nelle sedi dell'Azienda Ospedaliera di Reggio
Enmilia e dell' Azienda Unita Sanitaria Locale di Imola i due Laboratori
di riferimento regionale (HUB) con bacino di utenza nmedio per le

funzioni specifiche attorno ai 2.000.000 di abitanti.
Sono inoltre previsti i seguenti cinque Spoke, di cui
Ferrara era gia identificato nell'allegato al Pi ano
Regi onal e 1999-2001 "Reti integrate dei servizi secondo i
& Spoke":

= Azi enda Ospedaliera di Mdena (gia esistente)

» Azi enda Ospedaliera di Ferrara (gia esistente)

quell o di
Sanitario
nodel | o Hub

= Azi enda Cspedaliera S. Orsol a-Ml pighi di Bologna (gia esistente)

» Area di Piacenza-Parna (da costituirsi)

m Area di Cesena-Forli-Rinmini (da definirsi tra i Laboratori

esistenti nel rispetto dei criteri dell’accreditanento)

Consi derando anche |’attivita in comune con gli spoke svolta da
Centri regionali di riferimento, il bacino di utenza nedio degli spoke
di citogenetica & di 570.000 abitanti (range da 450.000 a 780.000 in
base alle caratteristiche denografiche delle aree di riferinento).

In considerazione dei Centri individuati & stato delineato i
possi bil e assetto organi zzativo dei bacini di utenza, presentato nella

figura sottostante.
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Reggio- Emlia: HUB dell'Emlia-
Ronmagna di nord-ovest

- Bacino di utenza per le attivita peculiari dell'HUB: 1.755.777
abi tanti

- Bacino di utenza per le attivita in comune con gli Spoke: 455.998
abitanti

Spoke: n.2

Modena con bacino di utenza di 632.625 abitant

Pi acenza- Parma con baci no di utenza di 667.154 abitanti
Imola: HUB dell' Emilia-Romagna di sud-est

- Bacino di utenza per le attivita peculiari dell'HUB: 2.253. 064
abitanti

- Bacino di utenza per le attivita in comune con gli Spoke: 460.986
abi tanti

Spoke: n.3

Bol ogna con bacino di utenza di 460.986 abitanti

Ferrara con bacino di utenza di 699.794 abitanti
Cesena-Forli-Rimni con bacino di utenza di 631.298 abitanti

| dati di popol azi one sono riferiti al 31.12.2000

Le funzioni dei Laboratori di Citogenetica secondo il nodello "hub &
spoke" sono presentate nella tabella in allegato.

Laboratori di Cenetica nol ecol are

Si fa qui riferimento ai Laboratori di Cenetica nolecolare con
conpetenze di tipo generale, con |’esclusione dei Laboratori di
Geneti ca nol ecol are oncol ogi ca.
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In questo settore sono stati
individuati tre Centri di riferimento regionale (HUB) ubicati
rispettivamente nelle Aziende Gspedaliere di Ferrara, Mdena e Parma,
in accordo con quanto riportato nell'allegato al Piano Sanitario
Regi onal e 1999-2001 "Reti integrate dei servizi secondo il nodello Hub
& Spoke". Un ulteriore Centro risulta in corso di istituzione presso
| ' Azi enda Ospedaliera S.Osola-Mlpighi di Bologna: questo Centro si
configurera cone quarto Hub regionale.

| Centri di riferinento di Ferrara, Mdena, Parma e, prossimanente,

Bol ogha (figura accant o) sono Laboratori specializzati ad
organi zzazi one autonona e a funzione nmultizonal e con bacino di utenza
per singola patologia non inferiore all’intera popol azi one regi onal e.

Per alcune patologie il cui bacino di utenza deve essere regionale o

interregionale & auspicabile che |la progranmazi one regional e avvenga
in coerenza con quell a nazional e.

Non sono previsti Centri territoriali sovra-aziendali (SPOKE), bensi
Attivita di Cenetica nolecolare di prino livello localizzate ne

Laboratori centralizzati dei grandi Ospedali. Infatti |’introduzione
di netodi rapidi di screening per nutazioni puntiform di diversi gen

fa si che alcuni Laboratori centralizzati di rilevanti dinensioni
siano in grado di effettuare analisi di primo livello per |le nutazion

piu frequenti di alcune patologie genetiche ad el evata preval enza (ad
esenpi o enocromatosi, fibrosi cistica, talassem a).

Per analisi di Genetica nolecolare di prinmo livello si intendono
quelle finalizzate alla ricerca di nutazioni geniche gia note con
sistem senplici (kit comrerciali). Pertanto |'attivita di prino

livello non conprende |e indagini su nutazioni conplesse né la
sequenza conpl eta del gene in esane.

Per analisi di Genetica nolecolare di secondo livello si intendono
qguelle finalizzate all’ analisi conpleta di un gene alla ricerca di
mut azi oni causative e/o polinorfism associati, all’analisi di |inkage

e di co-segregazi one.

Per e analisi di prinmo livello |I'investinmento economico in ternmni di
strumenti e di personale €& estremanente contenuto trattandosi di
nmet odi che senplici di facile apprendinento e realizzazione. Viceversa,

per le analisi di secondo livello gli investinenti in strunmenti e in
personal e specializzato e dedicato sono nolto maggiori se si vogliono
realizzare Laboratori conpetitivi ad alta produttivita. Infatti la
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caratteristica fondamentale di questi Laboratori €& |’elevato grado di
aut omazi one e robotizzazione che pernette un controllo su tutte le
fasi della procedura di sequenza e, al contenpo, una notevole rapidita
e tenpestivita di risposta su un nunero el evato di canpi oni bi ol ogi ci

L'attivazione e la validazione delle attivita di Genetica nolecolare
di prinmo livello dovrebbero essere coordinate dall’HUB di riferinmento
specifico per le diverse patologie o, in mancanza, dal Coordi nanento
degli HUB regionali. Ovvianente per tutto cio che riguarda gl
appr of ondi nenti di agnostico-nolecolari |’attivita di prino livello
deve fare riferimento ai Centri regionali con specifica conpetenza
nel la patologia in questione.

Inoltre i dati ottenuti dalle attivita di primo livello dovrebbero
confluire in un archivio specializzato per Il e valutazion
epi dem ol ogi che e di sanita pubbli ca.

Nei Laboratori di riferinento regionale dovrebbe realizzarsi anche
|"attivita di addestranento del personale tecnico e |a validazione di
nuove procedure connesse all’introduzione di strumentazi one avanzata
(ad esenpi o m crochi ps).

Nella tabella in allegato sono elencati i settori di patologia gia di
conpetenza dei tre HUB regionali di Genetica nolecolare. In relazione
all o sviluppo delle conoscenze, |'elenco di patologie e le attivita

pre-post-natal e potranno subire nodifiche ed aggi ornanenti .

Servi zi di Genetica Oncol ogi ca

Servizi clinici di CGenetica oncol ogi ca

Anal oganente ai Servizi clinici di Genetica nedica con conpetenze di

tipo generale, i presupposti per |’identificazione dei centri d
riferinento per | a Cenetica oncol ogi ca sono basat i sull a
val ori zzazione dell’esistente e sulla necessita di individuare bacin
di utenza sufficientenmente anpi per garantire il manteninmento della

conpetenza clinica e un rapporto costo-efficacia positivo

Nella Regione Enmilia-Ronagna €& stato individuato un Centro di
riferimento regionale (HUB) per i Laboratori di Genetica nolecolare
Oncol ogi ca, ubicato presso |'Azi enda GCspedaliera di Mdena.

Sono inoltre previsti i seguenti quattro Spoke, di cui quello di
Ferrara era gia identificato nell'allegato al Piano Sanitario
Regi onal e 1999-2001 "Reti integrate dei servizi secondo il nodello Hub
& Spoke":

» Azi enda Ospedaliera di Parma (gia esistente)

= Azi enda Cspedaliera di Bol ogna (gia avviato)

= Azi enda Ospedaliera di Ferrara (gia esistente)

» Area Unita Sanitaria Locale di Forli (gia esistente)
Tenendo conto dell’attivita in comune con gli spoke svolta dal Centro
regionale di riferinmento, il bacino di utenza nedio degli spoke e di

800.000 abitanti (range da 600.000 a 1.000.000 a seconda delle
caratteristiche denografiche delle aree di riferinento).
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Nel rispetto dei Centri individuati €& stato delineato il possibile
assetto organizzativo dei bacini di utenza, presentato nella figura
sottostante.

=

Propost a di assetto
organi zzativo dei Servizi di CGenetica oncol ogi ca

Centri regionali di riferimento dei Servizi clinici di Genetica nedica
(HUB) : Modena e Bol ogna

Bacino di utenza per le attivita peculiari degli'HUB: |'intera
popol azi one regional e (4.008.841 abitanti)

Bacino di utenza per le attivita in conmune con gli Spoke
Modena: 632. 625 abitanti

Bol ogna: 921.972 abitanti

Spoke: n. 3

Parma con bacino di utenza di 667.154 abitanti

Ferrara con bacino di utenza di 699.794 abitanti

Forli con bacino di utenza di 631.298 abitanti

(I dati di popol azi one sono riferiti al 31.12.2000)

Le funzioni dei Servizi clinici di Genetica oncol ogi ca secondo i
nodel | o "hub & spoke" sono presentate nella tabella in allegato

Laboratori di Genetica Ml ecol are Oncol ogi ca

Nella Regione Emlia-Romagna €& stato individuato un Centro di
riferinento regionale (HUB) per i Laboratori di Genetica nolecolare
Oncol ogi ca, ubicato presso |'Azi enda GCspedaliera di Mdena.

Sono inoltre previsti i seguenti tre Spoke:

= Azi enda Cspedaliera di Parna (gia esistente)
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» Azi enda Ospedaliera di

m Area Unita Sanitaria Locale d

Tenendo conto dell ' attivita in comune con gl
baci no di

regionale di riferinmento, il
circa 1.000.000 abitanti.

Attual nente questi centri si
tunori della mammella e dei

consi derazione in

presenza nella regione di
confi gurando nel

Coor di nanent o Regi onal e

E essenzi al e prevedere un coordi nanento regi onal e dei

Cenetica nedi ca che si

tunori
neopl asti che geneticanmente determ nate

breve peri odo.

i mpegni

Bol ogna (gi a avvi at o)

Forli (gia esistente)

del colon-retto.

pot rebber o

m precisare un disegno dettagliato delle strutture di

spoke svolta dal
utenza nedi o dedl
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Centro
spoke e di

occupano della genetica nol ecol are dei

Altre patologie
essere
rapporto allo sviluppo delle conoscenze e /o alla

prese in

conpetenze gia esistenti o che si andranno
Servi zi di
prioritarianente nei seguenti conpiti:

riferinmento

regi onal e
m progettare una rete informatica con la costituzione di registri
uni ci su base regionale
m definire protocolli tecnici per le attivita svolte e i percors
di agnosti co-assi stenziali per i pazienti
ALLEGATO RELATIVO A FUNZI ONl E PRESTAZIONI DEG.I HUB E DEG.I SPOKE DI
CGENETI CA MEDI CA
Funzioni dei Servizi clinici di GCenetica nedica secondo il nodello
"hub & spoke"
Nella tabella le attivita peculiari dell'HUB sono riportate in
grassetto
HUB - Centro regionale di Spoke - Centro territoriale
riferinento sovrazi endal e
SERVIZI CLINICI DI GENETICA MEDICA ||SERVIZI CLINICI DI GENETICA MEDI CA
ATTIVITA D FORVAZI ONE ATTIVITA D FORVAZI ONE
e | nsegnamento nei corsi di
Medi cina e Chirurgia, scuole
di specialita, sede di scuola
di specialita in Genetica
medi ca ) e Col | aborazione con |’ Universita
e Coll aborazione con | a locale qual ora sia ubicato nella stessa
Universita sede
e Col | aborazi one con |’ HUB
e Fornmazi one e aggi ornanmento dei nell’attivita di fornazione e
Medi ci di Medicina generale, aggi ornanento dei Medici e degli
http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007
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degli Specialisti di
differenti discipline e degli
altri Operatori sanitari sugli
aspetti teorici e applicativi
del l a Genetica nedica, anche
ai fini dell'appropriata
richiesta delle prestazioni
erogat e

e Educazione sanitaria alla
popol azi one su tematiche di
i nteresse genetico

[ )
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altri Operatori sanitari

e Col | aborazi one con |’ HUB
nell’attivita di Educazi one
sanitaria alla popol azi one

ATTIVITA CLIN CA

ATTIVITA CLIN CA

e Di agnosi, consul enza genetica
e, quando indicato, follow up
dell e persone affette da
mal atti e genetiche,
mal f or mazi oni congenite o
difetti di sviluppo ad ogni
etd e per qual unque apparato
cor por eo

e Diagnosi e consul enza genetica
e, quando indicato, follow up
delle famiglie / persone a
rischio di essere affette da
nmal atti e genetiche

e Consul enze genetiche conpl esse

e Consul enza teratol ogica

e Consul enza genetica predittiva
per le nalattie ad insorgenza
tardiva nel rispetto dei
protocol I'i vigenti

e Consul enze genetiche urgenti
(es. gravidanza in corso)

e Consul enze genetiche per
speci fiche patologie di cui
costituisca centro regionale
di riferinento (es.
enogl obi nopati e)

e Di agnosi e consul enza genetica
per i portatori sani, o
sospetti tali, di nmalattie
genetiche

e Progettazione e attuazi one dei
programm sanitari
eventual nente attivati per
speci fiche patol ogi e genetiche

e Audit e participazione al
governo clinico

e Aggi ornanent o professional e
conti nuo

e Sviluppo di linee-guida e di
protocolli per |a diagnosi,
consul enza genetica e fol |l ow
up degli affetti da nalattie
geneti che

e Stretta interazione con i
Laboratori di Genetica

e Partecipazione alle reti
nazionali delle patol ogie
genetiche di specifico
interesse (ad es. Guppi di
Di snor fol ogi a, Consorzi per le
mal attie rare, etc.)

e Attivita di ricerca clinica e
attivazione dei relativi
servizi clinici, bionedici e
psi cosoci al i

e Di agnosi, consul enza genetica e
quando indicato, follow up dell
persone affette da nalattie
genetiche, mal formazi oni
congenite o difetti di svil uppo
ad ogni eta e per qual unque
apparat o cor poreo

e Di agnosi e consul enza genetica
e, quando indicato, follow up
delle famiglie / persone a
rischio di essere affette da
mal attie genetiche

e Consul enze genetiche urgenti
(es. gravidanza in corso)

e Di agnosi e consul enza genetica
per i portatori sani, o0 sospett
tali, di malattie genetiche

e Parteci pazione ai progranmm
sanitari eventual nente attivati
per specifiche patol ogie
geneti che

e Audit e participazione al
governo clinico

e Aggi ornanment o prof essi onal e
continuo

e Col | aborazione allo sviluppo di
i nee-guida e di protocolli per
| a di agnosi, consul enza genetic
e followup degli affetti da
mal attie genetiche

e Stretta interazione con i
Laboratori di GCenetica

e Partecipazione alle reti

nazionali delle patol ogie
genetiche di specifico interess

(ad es. Guppi di D snorfol ogia,

Consorzi per le malattie rare,
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ATTIVI TA Di GENETI CA Dl
COMUNI TA'

ATTIVITA D GENETICA DI COMUNI TA

e Consul enza alla
progettazi one, supporto e
coordi nanento dei progranmm
di screening attivati in
popol azi oni sel ezi onate o
nel | a popol azi one general e
per specifiche malattie
geneti che

e Consul enza e supporto ai
Medi ci di Medicina general e,
agli Specialisti delle
differenti discipline e agli
altri Operatori sanitari
nel l a gestione delle
pat ol ogi e genetiche di loro
conpet enza

e Interazione con le
associazioni e/o i gruppi di
pazienti affetti da nalattie
geneti che

e Funzioni di rappresentanza
della disciplina nell'anmbito
degli organism sanitari
i stituzionali

e Partecipazione all'attivita
di progranmazi one e di
organi zzazi one dei Servi zi
di Genetica nedica a livello
| ocale, regionale e/o
nazi onal e

Part eci pazi one ai progranm di
screening attivati in

popol azi oni sel ezi onate o

nel | a popol azi one general e per
speci fiche mal atti e genetiche

Consul enza e supporto ai

Medi ci di Medicina general e,
agli Specialisti delle
differenti discipline e agli
altri Operatori sanitari nella
gestione dell e patol ogie
genetiche di |oro conpetenza

I'n coll aborazione con |'HUB
i nterazione con le
associazioni e/o i gruppi di
pazienti affetti da nalattie
geneti che

Funzi oni di rappresentanza
della disciplina nell'anbito
degli organism sanitari

i stituzionali

Parteci pazione all'attivita di
progranmazi one e di

organi zzazi one dei Servizi di
Genetica nedica a livello

| ocale e/o regionale

ATTIVITA" EPI DEM OLOG CA

ATTI VI TA" EPI DEM OLOG CA

e Coordi nanento del Registro
Regionale di attivita dei
Servizi clinici di Genetica
Medi ca

e Coordi nanento del Registro
del | e Mal f or mazi oni
congenite dell"Emlia-
Romagna (Regi stro | MER)

e Partecipazione ai Registro
Nazi onal e delle nal attie
rare coordinato
dall'Istituto Superiore di
Sanita

e Partecipazione e/o
Coor di nanento dei Registri
Nazi onal i / Sovranazi onal i di
specifiche nalattie
genetiche

e Coordi nanento della raccolta

e Partecipazione al Registro

Regi onale di attivita dei
Servizi clinici di Cenetica
Medi ca

Part eci pazi one al Registro
del | e Mal formazi oni congenite
del | " Em | i a- Romagna (Regi stro
I MER)

Col | aborazi one con |"HUB al |l a
raccolta dei dati inerenti la
qualita delle prestazioni
erogat e

Col | abor azi one con | ' HUB nell a
raccolta dei dati utili alla
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di prevenzione nella
e della norbilita ass
a geni-mal attia
Pronmuove e mantiene
coordi nanento dei reg
dei Laboratori di
i nteragi sce con
organi istituzional
sanita pubblica

popol azi one della disabilita

oci ate

|
istri

Cenetica e
conpet ent

d
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dei dati inerenti la qualita val ut azi one dei progranmm d
del l e prestazioni erogate prevenzione della disabilita e
della norbilita associate a
e Contributo alla val utazione geni -mal attia
dell"inpatto dei progranm

Funzi oni dei Laboratori di Ctogenetica secondo il nodello "hub &
spoke"
Nella tabella le attivita peculiari dell'HUB sono riportate in
grassetto
HUB - Centro regionale di riferinento Spoke - Centro territoriale
sovrazi endal e
ATTIVITA' DI FORMAZIONE E DI CONTROLLO [ATTIVITA DI FORMAZI ONE E D
D QUALI TA CONTROLLO DI QUALI TA
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Aggi or nament o prof essi onal e
conti nuo

Stretta interazione con i Centri

di Cenetica dinica
Sviluppo di linee-guida e
protocol I'i per |a diagnos

ci togenetica

Col | abor azi one con |'HUB de
Servizi di Cenetica clinica nello
sviluppo e diffusione di |inee-
guida per |'appropriata richiesta
di prestazioni citogenetiche
Gestione dei progranmm per il
controllo di qualita in

col | aborazi one con il Centro d
coordinanento della rete
integrata dei Servizi di CGenetica
nmedi ca secondo il nodello Hub &
Spoke

Attivazi one e coordi namento di
una rete informatica per lo
scanbi o di dati citogenetici

Part eci pazione all’attivita' de
"Gruppi di lavoro permanenti" a
livell o nazionale ed europeo ne
vari canpi della citogenetica
(es. diagnosi prenatale,

Aggi or nament o prof essi onal e
conti nuo

Stretta interazione con i
Centri di Genetica Cinica

Col | abor azi one all o svil uppo
di linee-guida e di protocoll
per |a diagnosi citogenetica
Col | abor azi one con |' HUB di
Citogenetica per |1o sviluppo e
la diffusione di |inee-guida
per |'appropriata richiesta d
prestazioni citogenetiche

Part eci pazi one a
controllo d

progranm d
qualita

Part eci pazi one alla attuazi one
di una rete informatica per |lo
scanbio di dati citogenetici
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qualita, etc.)
ATTIVITA® D C TOGENETI CA STANDARD E ATTIVITA® D Cl TOGENETI CA STANDARD
MOLECOLARE E MOLECOLARE
e Attivita di citogenetica standard e Attivita di citogenetica

in epoca postnatale e prenatale
e Attivita di Citogenetica
nol ecol are di base in epoca
postnatal e e prenatal e
e Attivita di citogenetica
nol ecol are ad al ta definizione
(sonde rmnul tiprobe per |o studio
dei riarrangianenti
subtel onerici, YAC, etc.)

e Col | aborazione con |'Universita e
gli Istituti di ricerca per
| "attivazione e validazione delle
prestazioni da trasferire in
canmpo di agnhostico

e Coordi nanento dell'acquisto e del
registro della disponibilita
del |l e sonde di citogenetica
nol ecol are

standard in epoca postnatale e
prenatal e

Attivita di citogenetica

nol ecol are di base in epoca
postnatal e e prenatal e

Part eci pazione al registro
della disponibilita delle
sonde di citogenetica

nmol ecol are

ATTI VI TA" EPI DEM OLOG CA

ATTIVITA

EPI DEM OLOG CA

e Coordi nanmento del Registro
Regionale di attivita dei
di Citogenetica

Servi zi

e Coordi nanento della raccolta dei
dati inerenti la qualita delle
prestazi oni erogate

e Col | aborazi one con |’ Hub dei
Servizi di CGenetica Cinica
responsabi | e del coordi nament o

Part eci pazi one al Registro
Regionale di attivita dei
Servizi di Citogenetica

Col | abor azi one con |’ Hub nella
raccolta dei dati inerenti la
qualita delle prestazioni
erogat e

dei registri genetici
Attivita' dei Laboratori regionali di riferinento (hub) di GCenetica
Mol ecol ar e
Nella tabella sono elencati i settori di patologia, il livello
dell'indagine e |"attivita prenatal e o postnatale.
Sede Settore di patologia |Livello di [[Attivita Attivita
i ndagi ne postnatal e | prenatale
FERRARA
e Disome 1°-2° + +
uni parent al i livello
e Distrofinopatie |[1°-2° + +
livello
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Distrofia
m ot oni a di
St ei nert

2° livello

Enocr onat osi

2° livello

Enogl obi nopati e

2° livello

Fi brosi cistica

2° livello

FRAXA

2° livello

e Connessina 32 1°-2°
livello
e | poacusie 1_"-2°
genetiche livello
(Connessi na 26)
e Sindrome di Rett |[1°-2°
livello
e Ami | oi dosi l_°-2°
(transtiretina) |l!ivello
MODENA
e Dislipidenie 2° livello
genetiche
e Rene policistico|l’ e 2°
del | "adul to livello
e Pat ol ogi e 2° livello
ereditarie del
nmet abol i sno del
ferro
e Deficit ovarico [1°-2°
pr emat ur o livello
e Sindrone di 1_°-2°
Si npson- Gol abi - [[livello
Behnel
e Ritardi 1_°—2°
staturali livello
e Pseudoxant oma 1°-2°
el asticum livello
PARNVA
e Neurofibromatosi ||1° - 2°
le?2 livello
e Fibrosi cistica [1° livello
e Fattore Vv, Vil, [1°-2°
MIHFR livello
e Enofilia 2° livello
e Enocromat osi 1° livello
e Sindrome di 1-2°
Al port livello
e FMF 1°-2°
livello
BOLOGNA
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Rubi nst ei n- Taybi 1°-2° + -
Livello

Smith-Leni-Opitz 1°-2° + +
Livello

Noonan 1°-2° + -
Livello

Sot os 1°-2° + -
Livello

Pat ol ogi e con

difetti di

I nprinting

Prader-WI i 2° Livello + -

Angel man 2°

Livello + -

Pat ol ogi e
neur odegenerative

Par apar esi spastiche |2°

Livello + -

At assi e 2°
Spi nocer ebel | ari

Livello + -

| munodefi ci enze

primarie

SCID T-B- ; SCD T-|1°-2° + +

B+ Livello

XLP 1°-2° + +
Livello

XLA 1°-2° + +
Livello

W skott-Aldrich 1°-2° + +
Livello

Hyper -1 gM 1°-2° + +
Livello

Funzi oni dei Servizi di secondo il nodello "hub & spoke"

Nella tabella le attivita peculiari dell'HUB sono riportate in

grassetto

HUB - Centro regionale di
riferinmento

Spoke - Centro territoriale
sovrazi endal e

SERVIZI CLINIClI DI GENETICA
VEDI CA

SERVI ZI CLINICI DI GENETI CA MEDI CA

ATTIVITA DI FORVAZI ONE

ATTIVITA D FORVAZI ONE

e Col | aborazione con la
| ocal e Universita

e Formazi one e aggi or nanent o
dei Medici di Medicina
general e, degli
Specialisti di differenti
discipline e degli altri
Operatori sanitari sugli
aspetti teorici e
applicativi della Genetica
oncol ogi ca, anche ai fini
del | " appropriata richiesta
del l e prestazi oni erogate

e Col | aborazi one con
| Universita qualora sia
ubi cato nella stessa sede

e Col | aborazi one con |’ HUB
nell attivita di formazione e
aggi ornanento dei Medici e
degli altri Operatori sanitari

e Col | aborazi one con |’ HUB
nell attivita di Educazi one
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ATTIVITA" CLI N CA

ATTIVITA" CLI NI CA

Attivita anbul atoriale
Consul enze genetiche

Audit e participazione al
governo clinico

Aggi or nanent o

pr of essi onal e conti nuo
Sviluppo di linee-guida e
di protocolli per la

di agnosi, consul enza
genetica e foll owup degli
affetti da malattie
genetiche

Stretta interazione con i
Laboratori di GCenetica

nmol ecol are oncol ogi ca

Part eci pazione alle reti
nazionali delle patologie
oncol ogi che a determ ni sno
genetico di specifico

i nt eresse

Attivita di ricerca
clinica e attivazi one dei
relativi servizi clinici,
bi onedi ci e psicosociali

a.Attivita anbul atorial e

a. Consul enze genetiche

a.Audit e participazione al gove
clinico

a. Aggi or nanent o prof essi onal e
continuo

e Col | aborazione allo svilupp
di linee-guida e di protoco
per la diagnosi, consul enza
genetica e foll owup degli
affetti da nalattie genetic

e Stretta interazione con i
Laboratori di GCenetica
nol ecol are oncol ogi ca

e Partecipazione alle reti
nazi onali dell e patol ogie
oncol ogi che a determ nisnmo
genetico di specifico
i nteresse

rno

(0]
i

he

ATTIVITA" EPI DEM OLOG CA

ATTI VI TA" EPI DEM OLOG CA

Coor di nanento del Registro
Regionale di attivita dei
Servizi clinici di

Ceneti ca oncol ogi ca

Coor di nanento della
raccolta dei dati inerenti
la qualita delle

prestazi oni erogate

Col | abor azi one con |’ Hub
dei Servizi di Cenetica
Cinica responsabile del
coordi nanento dei registri
geneti ci

Part eci pazi one e/ o

Coor di nanento dei Registri
Nazi onal i / Sovranazi onal i
di specifiche malattie
oncol ogi che a determ ni sno
genetico

e Partecipazione al Registro
Regionale di attivita dei
Servizi clinici di Genetica
Oncol ogi ca

e Col | aborazione con |’ Hub ne
raccolta dei dati inerenti
qualita delle prestazioni
erogat e

I'la
la

R abi |
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Prenessa

Il Piano Sanitario Nazionale definisce la riabilitazione cone "... un
terreno elettivo per gli appr occi mul ti di mensional i,
plurispecialistici e per |’'integrazione dei diversi interventi, da
realizzare valorizzando la continuita terapeutica in nodo da iniziare
la riabilitazione in fase precoce, facilitare il recupero di
conpetenze funzionali e lo sviluppo di conpetenze sostitutive, e da
porre in essere soluzioni ef ficaci per garantire |’autonom a

possi bile, con particolare attenzione all’area dell’eta evolutiva,
degli anziani e dei neurol esi post traumatici."

Secondo quanto indicato nel PSN e coerentenmente con i contenuti delle
"Linee guida del Mnistro della sanita per le attivita d

riabilitazione" del 7 maggio 1998, obiettivi del Piano Sanitario
Regi onal e sono:

m garantire il soddi sfacimento dei bisogni riabilitativi a maggior
rilievo sanitario sull’intero territorio regionale, in continuita
assistenziale con il nonento acuto delle nalattie che determn nano

|l e nenomazioni e le disabilita;

m ottimzzare |'utilizzo delle risorse anche attraverso una
di versificazione dei livelli di assistenza rapportata alla
ti pol ogi a del bisogno;

= ricondurre ad onbgeneita organi zzativa ed erogativa le varie
strutture che forniscono interventi sanitari di riabilitazione
nell"anbito del territorio regional e;

s fornire indirizzi per |a organizzazione della rete dei serviz
socio-sanitari per la riabilitazione ed i criteri generali per gl
interventi di assistenza riabilitativa all’interno dei livelli
uni form di assistenza previsti dal PSN, adottando conme
riferinmento guida un nodello di percorso integrato socio-

sanitario.
Tale percorso inplica Jla stretta connessione fra programn
dintervento sanitario di riabilitazione, finalizzati a trasfornare
tutte |le risorse potenziali dell’individuo colpito da patologie
disabilitanti in abilita funzionali, ed interventi di riabilitazione
sociale orientati a sviluppare e rendere disponibili risorse e

potenzialita anbientali al progetto riabilitativo.
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Dati epi dem ol ogi ci

| dati epidemologici relativi alla prevalenza della disabilita in
tutti i paesi industrializzati riportano in nodo onogeneo che una
guota variabile dal 12% al 14% dei cittadini non istituzionalizzati
presenta una |imtazione nelle attivita funzionali.

Nell"anbito regionale il bisogno piu urgente e di naggior rilievo
qualitativo nell’anbito della R abilitazione € rappresentato dalle
nenomazi oni e disabilita inmediatamente derivanti dalla patologia
acuta, che trovano wuna prinma adeguata risposta nelle strutture
sanitarie ospedaliere. In particolare per le lesioni mdollari & stata
ritenuta attendi bile una previsione di 80 - 100 nuovi casi/anno (par

a 20 - 25 per mlione di abitanti/anno).

Rel ativamente alle gravi cerebrolesioni acquisite, riferite ai gravi
traumati sm cranio-encefalici, agli esiti di coni post-anossici e ad
altre gravi cerebrolesioni non traumatiche caratterizzate da period

di coma di regola superiori alle 6-8 ore, la stima dei nuovi cas

attesi in regione & di 80-100 pazienti/anno.

Per quanto riguarda |'Unita per le Gavi Disabilita in Eta Evolutiva
(UDGE), il fabbisogno di posti letto discende dalla necessita di
Chirurgia funzionale per correzione delle deformta disabilitanti
del | " apparato loconotore conme |a paralisi cerebrale infantile
(incidenza pari a 0,5 per mlle nati vivi), la spina bifida (incidenza
pari a 0,4 per mille nati vivi), le malattie neuronuscolari (incidenza
pari a 0,3 per mlle nati vivi).

Livelli di attivita
di interventi sanitari di riabilitazione vanno distinti in tre
diversi livelli in relazione alla conplessita ed intensita definite

dal progetto riabilitativo individuale:

mattivita di riabilitazione estensiva, odi | livello,
caratterizzata da interventi di noderato na protratto inpegno
terapeutico a fronte di un naggiore intervento assistenziale,
quali quelle dirette alla prevenzione di aggravamenti possibili in
disabili stabilizzati, quelle dirette a soggetti con disabilita a
| ento recupero e/ o che non possono utilnente giovarsi o sopportare
un trattanento intensivo o affetti da disabilita croniche
evolutive. Gi interventi di riabilitazi one estensiva sono rivolt
anche al trattamento di disabilita notorie transitorie e/o
mnimali che richiedono un senplice e breve programm terapeutico-
riabilitativo attuabile attraverso | e prestazioni previste dal DM
22/ 7/ 96 "prestazioni di assistenza specialistica anbulatoriale
erogabili nell’ anbito del Servizio Sanitario Nazionale e relative
tariffe" e successive nodificazioni ed integrazioni.
Questo livello di assistenza non fa riferinento al nodell o hub and
spoke, ma rientra nelle attivita sanitarie erogate a livello
distrettuale o nell’  anbito dell’ autosufficienza azi endal e;
| assistenza viene tuttavia erogata secondo |inee guida unificate,

definite a livello regionale e coerenti con |'insiene delle
attivita hub and spoke; qual ora necessario viene utilizzato

| outreach dei professionisti attivi all’interno del sistema hub
and spoke.
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mattivita di riabilitazione intensiva di Il livello, di tipo
"spoke" dirette al recupero di disabilita inportanti e
nmodi ficabili, che richiedono un el evato i npegno terapeutico
distribuito nell’arco dell’'intera giornata e riferibile ad al neno
tre ore giornaliere di terapia specifica da parte di personal e
tecnico sanitario della riabilitazione per alneno cinque giorn
alla settinmana con un trattanmento individuale di al neno due ore
giornaliere adeguatanente distribuite nell’arco della giornata.

m attivita di riabilitazione intensivadi IIl livello, odi Ata
Specialita, o di tipo "hub" che richiedono, oltre all’inpegno
terapeutico proprio del Il livello, particolare inpegno di

qual i fi cazione, nmezzi, attrezzature e personal e adeguatanente e/o
speci fi catanente formato nonché quell e connesse con forne di
patologia rara per il cui trattanmento si richiede |'acquisizione
di una adeguata esperienza, |'utilizzo di attrezzature

particol arnmente conpl esse o di avanzata tecnol ogia e

| "integrazione con altre branche altanente specialistiche.

Necessita di posti letto in anmbito regionale

@i 80-100 nuovi casi/anno di lesioni mdollari attesi, considerando
una durata nedia del ricovero pari a 90-120 giorni, esprinono un
fabbi sogno di 20 p.l. in Unita Spinale, per garantire |’imediata
presa in carico dei pazienti.

Per | e cerebrol esioni gravi, considerando una durata nmedia di ricovero
riabilitativo pari a 90-100 giorni, il bisogno si attesta su 20 p.|.
a cui va aggiunto un fabbisogno di 5 p.I. per la prosecuzione di
interventi riabilitativi in pazienti con disabilita persistenti gravi
e conplesse che presentano indicazione a trattamento riabilitativo
intensivo in presidi di Ata Specialita.

In sintesi, il fabbisogno conplessivo per il trattamento delle gravi
cerebrol esioni acquisite € individuabile in 25 p.|.

Il fabbisogno di posti letto per |I'Unita per le Gavi Disabilita in
Eta Evolutiva (UDGE) nella Regione Emlia-Romagna, discende dalle
necessita della Chirurgia funzionale che tratta la correzione delle

deformta disabilitanti del | apparato | oconotore per paralis
cerebrale infantile, spina bifida e nalattie neuronuscolari, &
val utabile conplessivanente in 10 posti letto in canmere singole,

attrezzate per accogliere anche uno dei genitori.

Sul | a base delle precedenti considerazione |a necessita di posti letto
in anbito regional e pud essere cosi stimta:

m Posti letto di riabilitazione estensiva o di | livello:
i ndicativanente 0,13 p.l. per mlle abitanti, da riconprendere
nello 0,7-1 p.1. per mlle abitanti destinato alla |ungodegenza

post-acuzie e riabilitazione estensiva (codice 60) di cui alla
Del i bera di Gunta n. 1455/97

m Posti letto di riabilitazione intensiva di Il livello (codice 56):
i ndi cativanente 0,10 p.l. per mlle abitanti, da riconprendere ne
nunmero dei 4 p.l. per mlle abitanti per acuti individuati dalla

Delibera di Gunta n. 1455/97

m Posti letto di Alta Specialita: Unita Spinale Unipolare (codice
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28), 20 p.l.; Unita Gravi Cerebrol esioni (codice 75), 25 p.I.
Unita per le Gravi Disabilita in Eta Evolutiva, 10 p.|I.

Descrizione e localizzazione delle attivita che si riferiscono al
nodel | o hub and spoke

Attivita spoke

Le Unita Qperative di Riabilitazione Intensiva di Il livello (spoke)
sono situate presso presidi ospedalieri nei quali sia costituita una
specifica unita operativa in grado di garantire la presa in carico
mul ticonprensiva di individui di tutte le eta nel recupero funzionale

di nmenomazioni e disabilita recuperabili, il cui trattanento e
indifferibile al fine di rispettare i criteri di garanzia di
continuita terapetica con il momento acuto della patologia

disabilitante, di alto rischio di sviluppo nenomazioni e disabilita
secondarie, nonché di riduzione o di perdita del potenziale di
recupero.

Esse rappresentano centri di eccellenza nei quali viene concentrata |la
produzi one del |’ assistenza di nmggi ore conplessita dirette al recupero
funzi onal e di

= nenomazioni e disabilita recuperabili di natura e gravita tali da
rendere necessaria una tutela nedica ed interventi di nursing ad
el evata specificita nonché interventi valutativi e terapeuti ci
intensivi non erogabili in altra form

= nenonazioni e disabilita conpl esse che necessitano di una
conpetenza nedi ca specialistica fisiatrica ed in grado di
avval ersi di progranmm di riabilitazione intensiva e/o richiedano
|la possibilita di interazioni con altre discipline specialistiche;

m presenza di disabilita tale da non poter essere trattata con
nodalita alternative al ricovero

Le Unita R abilitative devono inoltre essere strettanente raccordate,

sulla base di precisi accordi inseriti in appositi protocolli, con le
Unita Operative per acuti, al fine di garantire |’intervento delle
conpetenze riabilitative fin dalle prine ore dall’insorgenza

del |’ evento patologico all’'origine della disabilita, nonchéeé una
tenpestiva presa in carico del paziente non appena dinissibile
dal | " area funzional e della degenza presso |’ Unita operativa per acuti.

Devono inoltre essere raccordate da un lato con i Presidi di Ata
Specialita R abilitativa e dall’altro con i servizi e le attivita d
prinmo livello (rispetto ai quali sono gerarchicamente superiori)

garantendo |la coerente continuita del progetto, nonche la continuita e
| " onbgeneita dei programm riabilitativi di conpetenza.

Deve essere sottolineato come il fabbisogno di Unita di Riabilitazione
Intensiva di I1° livello va definito sulla base delle caratteristiche
denografiche del territorio, evitando di realizzare una rete di

"mcrounita" operative dotate di pochi posti letto e in grado di

accogliere un limtato nunmero di pazienti.

L’accesso a tali Unita avviene attraverso la rete ospedaliera
regi onal e.
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Attivita hub

Le Alte Specialita R abilitative (hub) da individuare nell’ anbito
regi onal e sono:

A per il trattanento degli esiti delle gravi melolesioni: |'Unita
Spi nal e Uni pol are (USU);

B. per il trattamento dei gravi traumatizzati cranio-encefalici e di
altre gravi cerebrolesioni acquisite: |’ Unita per le Gavi
Cer ebr ol esi oni (UGC) ;

C. per il trattamento delle gravi disabilita in eta evol utiva:
|"Unita per le Gavi Disabilita in Eta Evolutiva (UDGE).

Le Alte Specialita costituiscono centri a valenza sovraziendale e/o
regionali e sono strettamente integrati funzionalnmente con la rete

conpl essiva dei servizi sanitari di riabilitazione di Il e | livello
con i quali dovranno raccordarsi per seguire il disabile nel proprio
territorio di vita garantendo il conpl etanento  del per corso

riabilitativo secondo programm ben definiti e vincolanti.

Qgni  singola struttura di alta specialita riabilitativa, sotto
| "aspetto organizzativo, costituisce una Unita Operativa di
riabilitazione <con funzioni proprie, strutturalnmente distinta e
spazi al nente separata, con autononmia operativa per |le specifiche

conpetenze clinico-assistenziali ed autonoma gestionale per le
risorse eventual mente assegnate, e <che utilizza le risorse
professionali, strunentali ed edilizie presenti nella struttura nella

guale e inserita attraverso un’organi zzazione interdisciplinare che
soddi sfi le differenti necessita cliniche, terapeutico riabilitative e
psi col ogi co-soci ali espresse dalle persone disabili.

L'Unita Spinale Unipolare garantisce |'unitarieta dell’intervento
riabilitativo, inteso conme concetto spaziale ("tutto fatto ne
nmedesi no posto") e tenporale ("tutto fatto all’interno di un progetto

| e cui val enze hanno carattere di contenporaneita e di progressione"),
rispetto alle esigenze del soggetto disabile nella globalita fisica
psichica, affettiva, enpzionale, relazionale e sociale della sua
persona; segue |’'evol uzione del paziente attraverso |a predi sposizione
e la realizzazione di un adeguato progetto riabilitativo individuale e
di versi programm terapeutici, garantendone la continuita nei diversi
nmomenti nei quali si realizzano le azioni previste, nmantenendo tale
responsabilita anche nella post-di m ssione.

L'Unita Spinale Unipolare € una Unita Operativa di R abilitazione con
funzioni proprie, strutturalmente distinta e spazial nente separata,
con autonomia operativa per |le specifiche conpetenze clinico-
assistenziali ed autonomia gestionale per Ile risorse eventual nente
assegnate, e che utilizza le risorse professionali, strunentali ed
edilizie presenti nella struttura nella quale é& inserita attraverso
un’ organi zzazione interdisciplinare che soddisfi le differenti
necessita cliniche, terapeutico-riabilitative e psicologico-sociali
dell e persone affette da | esione mdollare, sospetta od accertat a.

All'interno dell’Unita Spinale Unipolare devono essere conpres

di ver si livelli assi stenzi al i (degenza ordinaria, day- hospi t al
attivita anbulatoriali, ecc. .) con il conpito di assicurare
| "integrazione anche con i servi zi territoriali, coor di nando

interventi di conpetenza sanitaria ospedaliera ed extraospedaliera,
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che, organizzati secondo i principi della multiprofessionalita, dal
nmonento dell’insorgenza della |esione, attraverso un percorso
assistenziale personalizzato ed interventi di di agnosi , cur a,

riabilitazione intensiva ed estensiva e di reinserinmento sociale,
perseguono |’ ottim zzazi one delle potenzialita residue del m el ol eso.

L'Unita Spinale Unipolare & collocata nel contesto di un SIAT (Sistem

Integrato di Assistenza per i pazienti Traumatizzati) di 3° livello
presso un’ Azienda Sanitaria sede di hub presso cui viene accolto e
ricoverato il paziente nel mnor tenpo possibile dalla I|esione

m dollare o sospetta tale, di qual siasi natura ed origine.

L’Unita Spinale Unipolare deve avvalersi in forma organizzata delle
conpetenze presenti nei dipartinenti di energenza urgenza integrate da
urologia e wurodinamca, chirurgia plastica, psicologia clinica
gi necol ogia, andrologia, nutrizione <clinica, neurofisiopatologia
pneunol ogia e diagnostica per immagini incluse TAC ed RW, in
particolare |’ attivita nedica dovra essere obbligatorianente integrata
dal | ' accesso programato delle seguenti specialita: ortopedi a,
neurotraumat ol ogia e/ o neurochirurgi a, neurofisiopatologia, chirurgia
pl asti ca.

Sono inoltre presenti sul territorio regi onal e 2 Centri
Monospecialistici (Villanova d Arda dell’ Azienda USL di Piacenza e
Mont ecat one del I’ Azi enda USL di | mol a) che gia trattano
preval entemente mielolesioni e garantiscono il rispetto del principio
di integrazione clinico-assistenziale dell’'intervento riabilitativo
attraverso |’'integrazione di conpetenze, professionalita e risorse
disponibili in diverse Aziende Sanitarie e Ospedaliere regional
tramte |’ adozione di percorsi e protocolli del nodello organizzativo
"a rete". A tali Centri va attualnmente riconosciuta per la casistica
trattata e per il nodello organizzativo adottato pari dignita delle
Alte Specialita neuroriabilitative; nel corso di attuazione del piano
sara valutato se tali strutture dovranno essere trasferite all’interno
di presidi ospedalieri plurispecialistici o accorpate ad essi. Per
soddi sfare |le necessita regionali vengono attualnmente conputati 15
posti letto per la struttura di Mntecatone e 10 posti per Villanova
d’ Arda.

L'Unita per la riabilitazione delle Gavi Cerebrolesioni (UG &
deputata alla presa in <carico dei pazienti affetti da gravi
traumati sm crani oencefalici ed altre gravi cerebrolesioni acquisite
come i com post-anossici, gravi enorragi e secondarie a nalformazion
vascol ari, caratterizzati nella loro evoluzione clinica da un periodo
di comm piUu o nmeno protratto e dal coesistere di gravi nenomazioni
fisiche, <cognitive e conportamentali, che determnano disabilita
multiple e conplesse. Sono pertanto esclusi gli esiti di stroke
i schemici e di cerebropatie degenerative.

Essa € collocata in seno ad Aziende Sanitarie con con conpetenze di

neur ochi rurgi a, nedi ci na riabilitativa, neur ol ogi a
otorinol aringoi atri a, ocul i sti ca, chirurgia general e, nmedi ci na
gener al e, endocri nol ogi a, chirurgia maxill ofacciale, psi col ogi a

clinica, ortopedia e traunatol ogia.

Conponente essenziale dell”UGC €& |’'area subintensiva ad alta val enza
riabilitativa in grado di garantire, accanto ad un'assistenza
internistica intensiva, un piu strutturato ed assiduo trattanento
riabilitativo, nonché un contatto quotidiano del paziente con i suoi
fam liari.

L’ UGC rappresenta una struttura unipolare e garantisce |'unitarieta d
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intervento rispetto a tutte le esigenze del paziente
globalita fisica, psichica e sociale

nella sua

L' UGC é strettanmente raccordata con i centri di traunmatol ogia al fine

di fornire le proprie conpetenze inmediatanente dopo il

trauma e

durante le prime fasi di ricovero, collabora all'educazione e

formazi one del relativo personale, concorre alla stesura d

prot ocol |

terapeutici condivisi e garantisce un tenpestivo accoglinento de

soggetto cerebrol eso

In considerazione della dotazione strutturale , delle alte
professionalita presenti e della esperienza specifica acquisita si
ritiene che tale funzione "hub" debba essere collocata presso

| " Azi enda Ospedaliera di Ferrara.

L'Unita per la riabilitazione delle gravi disabilita in eta evolutiva

(UDGE) e espressanente destinata ad affrontare i conplessi e gravi
problem  diagnostici, valutativi e rieducativi degl i esiti di
patologie notorie e cognitive congenite, connatali od acquisite

del | "eta evol uti va.

L’ UDGE deve essere attivata all’interno di un presidio ospedaliero
dove siano garantite conpetenze specialistiche di rianinazione e
terapia intensiva, pat ol ogia neonatal e, ortopedia con nodulo

specificamente orientato agli interventi correttivi nelle
infantili, neurochirurgia, pediatria, chirurgia plastica
otori nol aringoiatri a, ocul i sti ca, chirurgia gener al e,

disabilita

neur ol ogi a,

medi ci na

generale, nedicina fisica e riabilitativa, chirurgia infantile con

funzione di urologia pediatrica, neuropsichiatria infantile.

L’ UDGE deve garantire adeguata informazione ed addestranento per i
famliari e/o al personale che effettuera |’ assistenza domiciliare
relativamente alle seguenti probl ematiche: gestione dell’abilita

notoria, assistenza respiratoria, problematiche cognitive,

turbe del

conportanento, disturbi psicologici, assistenza ortesica e superanento

di barriere architettoni che.

In considerazione della dotazione strutturale delle alte
professionalita presenti e della esperienza specifica acquisita si
ritiene che tale funzione "hub" debba essere collocata presso

| " Azi enda Ospedaliera di Reggio Enilia

Trapi anto di organi
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Il Piano Sanitario Nazionale considera lo sviluppo delle attivita di

trapianto di organi e tessuti conme uno tra i principali obiettivi da
raggi ungere per allineare, nel settore delle gravi insufficienze
termnali d organi tessuti, |’offerta del Servizio Sanitario
Nazi onal e a quella dei principali sistem dell’area europea.

Strunmenti essenzi al i per ottenere questo risultato sono: -
| "incremento delle donazioni e dei prelievi da donatore cadavere che,
unitamente ai progetti di donazione da vivente (rene, fegato),sono le
risorse attualnmente utilizzabili per increnmentare la carente
disponibilita di organi e tessuti rispetto alle necessita dei pazienti

in lista di attesa,

Dati di attivita

La Regione

regionale (53/95) per
trapianti, razionalizzare
attivita.

— |’ attuazi one di
nell e singole attivita trapi antol ogi che.

Em |ia-Romagna gia da
pot enzi are
| e procedure e coordinare

1995 aveva enmanato una

procedure di

|l e donazioni, i

accredi tanento

| egge

prelievi ed i
|"insieme delle

La applicazione della |legge ha deternminato un aunmento dell e donazi on

da cadavere superiore all’85% nel
rispetto a 62);
trapianto di
cuore pari
fegato pari al 76 % (95 contro 54).

utilizzati
attivita d
rispetto a 116), di

La tabella successiva riporta i

conparando |'attivita del

a

dat i

2000 rispetto al

nello stesso periodo
rene & stato pari
30% (25 trapiant

relativi
1999 con quella del

1995 (115 donatori
|"increnento delle

al 35% (160 trapianti

alle

liste di

contro 19) e di

attesa,

2000 e con le stine

delle necessita di trapianto nell’anbito regionale. Va tuttavia
sottolineato cone |a nmaggi oranza dei pazienti in lista di attesa sia
di proveni enza extraregi onal e.
Trapi ant o Pazi enti Pazi enti Trapi anti Trapi anti Necessi t a/ anno
residenti in extraregione in effettuati effettuati
lista al 31-12- lista al 31-12- .
01 01 regi onal e
nel 2000 nel 2001
Rene 428 831 160 171 160
Cuore 22 17 25 35 40
Fegat o 80 133 95 125 60
Caratteristiche generali dell’attivita trapianto di organi e

tessuti

L'attivita di trapianto si
4 linee di produzione:
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=il reperinmento di organi e tessuti da donatore cadavere
(procurenent);

= | a conservazione dei tessuti (banking);
m il trapianto di organi e tessuti da donatore cadavere;

= le attivita inerenti |a selezione dei pazienti candidati al
trapianto, |la gestione clinica dei pazienti iscritti in lista di
attesa e la gestione clinica dei trapiantati, assiene
all’intervento di trapianto, costituiscono un unico processo che
vede al centro il paziente: |le Aziende Sanitarie sede di Centro
trapi anti ne assicurano |'attuazione.

Ad esse si affianca un'ulteriore |linea dedicata a:
= il trapianto da donatore vivente di mdollo osseo, attivita

caratterizzata da proprie e specifiche nodalita di procurenent d
donatori volontari e di intervento terapeutico.

Il conplesso di queste attivita richiede |'attivazione di servizi
generali conprendenti: il coordinanento operativo, |’inmmunogenetica
I a conuni cazione, |’informatica e |a fornmazione.

L’ approvazione della legge 91/1999 *"Disposizioni in materia d
prelievi e trapianti di organi e tessuti” pone inoltre 3 ulteriori

esi genze da recepire in sede di pianificazione regional e:

= | a nuova organi zzazi one del procurenent di organi e tessuti basata
sulla figura del coordinatore locale ai prelievi;

m il ruolo regionale del Coordinatore del Centro di Riferinento;

m la riorgani zzazione del Centro di Riferimento e del Comitato
Regi onal e Trapi anti ;

m laraccolta e la informati zzazi one dell a mani festazi one di vol onta
dei cittadini in nerito alla donazi one.

Priorita
Le priorita individuate sono:
1. la utilizzazione ottimale degli organi disponibili

2. la definizione per ciascun Presidio Ospedaliero con Servizio d
Ri ani mazi one della figura del coordinatore |locale per il quale
vengono preci sanente definite funzioni, riferinmenti e
retribuzi one;

3. il riconoscinento dell’unicita dei processi di trapianto
(procurenent di organi e tessuti, banking, trapianto di organi da
donat ore cadavere, trapianto di mdollo osseo) e la loro
i dentificazione come programm aziendali (articolo 4, progetto d
| egge regionale di nodifica della | egge 19/1994 ai sensi del D gs
229/ 1999).

Nota: "il programma € una struttura organi zzativa o operativa
conpl essa che assicura |'unitarieta della programmzi one, della
organi zzazi one e della val utazione di processi organizzativi o d
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percorsi assistenziali in ordine ad aree problematiche di

i nteresse particolare che richi edono conpetenze specifiche
appartenenti ad unita operative diverse" articolo 4, comm d,
punto 4 del citato progetto;

4. |’ individuazi one per ciascun programma di un
responsabi |l e/ coordi natore, inserito nella articol azi one
organi zzati va azi endal e;

5. La definizione per ciascun processo di professionalita, attivita,
spazi e collaborazioni necessari; |la definizione di strategie ed
obiettivi per ciascun tipo di trapianto di organi e tessuti;

6. la definizione di un piano di attivita per ciascun programm ne
quale, in base ai volum di attivita concordati, vengano indicate
speci fi che azioni di svil uppo;

7. una funzione di comm ssioning, attuata per ciascuna attivita da
uno specifico board, conprendente |'identificazione e la
col | aborazi one alla soluzione dei problenm, la verifica de
raggi ungi mrento degli obiettivi e | a contrattazi one annuale con le
Azi ende interessate delle risorse necessarie per ciascun processo;

8. La definizione e | a concreta applicazione per ciascun trapianto d
organo dei criteri e dei requisiti per |’ accreditanmento delle
strutture e delle attivita;

9. la necessita di organizzare il trapianto di tessuti attraverso |la

real i zzazi one di Banche regionali che garantiscano sicurezza e
disponibilita di tessuti ai pazienti in lista di attesa.

Reperinmento di organi e tessuti da donatore cadavere (procurenent)

Bacino di riferinento

Tutti i Presidi Ospedalieri dotati di Centro di Ri aninazione dove
vengono identificati i potenziali donatori di organi nei soggetti
sottoposti ad accertanento di norte encefalica; tutte le strutture
ospedal i ere dove vengono identificati i potenziali donatori di tessuti

nei soggetti sottoposti ad accertanento di norte per arresto cardi aco.

Processo donazi one di organi

I dentificazione donat ore — accertanento norte encefalica -
mant eni ment o donatore — rapporto con i familiari — rapporto con Centro
di Riferinmento (CRT) — prelievo

Punti critici

Organi zzazi one del |l a Ri ani mazi one - defini zi one procedure
i ntraospedaliere — capacita organi zzativa del Coordinatore — capacita
comuni cazional e del coordinatore — organizzazione conplessiva de

sistema — sistena trasporti — relazioni tra équipe di prelievo e sala

operatoria sede del prelievo.

Processo donazi one di tessuti

I dentificazione donatore — accertanmento norte cardiaca — rapporto con
i famliari — rapporto con Centro di Riferinmento (CRT) — prelievo.
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Punti critici

Organi zzazi one dell’ Gspedal e — definizione procedure intraospedaliere
— capacita organi zzativa del Coordinatore — capacita comrunicazionale
del coordinatore — organizzazione conplessiva del sistenma— sistena
trasporti — équipe di prelievo — disponibilita sala operatoria sede
del prelievo

Rel azioni e criteri di R ferinento

» || Coordinatore & responsabile del processo relativo alla
donazi one ed al procurenent di organi e tessuti nell’anbito de
territorio di riferinento di ciascun Presidio OGspedaliero.

= Nell"anbito delle funzioni previste dalla | egge 91/1999 e dalle
normative regionali il Coordinatore € autononp rispetto a
Responsabil e dell a R ani mazi one e di pende direttanente dalla
Direzi one Gspedaliera dell’ Azienda Sanitari a.

m || Coordinatore € noninato dal Direttore Cenerale sentito il
Coordi natore del Centro di Riferinmento, svolge il proprio servizio
nel l a Ri ani mazi one usufruendo di un piano di |lavoro che gl
consenta di svolgere |e funzioni di Coordinanmento, percepisce una
retribuzione di posizione contrattata a livello Azi endal e.

= Al Coordinatore € affidata |a supervisione e |a responsabilita de
procurement di tessuti se effettuato da altre figure professional
(2° coordi natore, anatonopatol ogo, nedico di Direzione Sanitari a,
caposal a ) che percepiscono una retribuzione di risultato definita
a livello aziendal e, prevista anche per altri rianimtori che

supportino il coordinatore nelle sue funzioni specifiche e per
figure amministrative che collaborino con il coordi natore stesso.
» || Coordinatore locale si rapporta direttanente con il

Coordi natore del Centro di Riferimento nello svol gi mento
dell’attivita operativa.

» || Coordinatore locale e gli altri nmenbri dell’ équipe |ocale di
coordi nanent o vengono specificamente formti.

= Per ciascun coordinatore & prevista |’'assegnazione di progetti ed
obiettivi sottoposti a verifica senestrale e/ o annual e da
Coordi natore del Centro di Riferinmento e dal Conmitato Trapianti

m || coordinatore locale attua iniziative di infornmazione,
comuni cazi one e fornmazione per il personale sanitario; collabora
con il Comitato locale o provinciale per |a pronozione delle
donazi oni .

» Al coordinatore | ocale vengono affidati in prima istanza i
rapporti con i nezzi di conuni cazi one per quanto concerne |e
attivita di prelievo effettuate local nente, in accordo con |la
Direzione Ceneral e dell’ Azienda, |’ U ficio Pubbliche Relazioni ed
il Coordinatore Regionale, al quale viene affidata | a supervisione
dell e conuni cazioni a livello regionale.

m Le risorse destinate alle Aziende per il conplesso delle attivita
di coordi nanento sono annual mente contrattate con |’ Assessorato
alla Sanita anche utilizzando i fondi per le attivita d
trapi anto, cone previsto dal DM M nistero della Sanita 18/6/1999
articolo 8 sexies, conma 3.
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Conservazi one (Banking) di tessuti

La conservazione dei tessuti, attuata per rendere disponibili ai
pazienti in attesa il maggi or nunmero possibile di tessuti con garanzie
di sicurezza, viene realizzata attraverso strutture specificanmente
deput at e:

= | a Banca delle Cornee situata presso |’ Azienda USL Citta di
Bol ogna (supportata anche dalla sede periferica dell’ Azi enda USL
di I'nola);

» | a Banca del Donatore e |a Banca degli I|nnesti Cardiovascolari e
del Sangue Cordonal e con sedi situata presso |’ Azi enda Ospedaliera
di Bol ogna;

» | a Banca dell’' Gsso con sede presso gli Istituti Otopedici Rizzol
di Bol ogna;

» | a Banca della Cute con sede presso |’ Azienda USL di Cesena;

» | a Banca degli Epatociti con sede presso |'Azienda GCspedaliera d
Ferrara.

Per ciascuna Banca é& definito uno statuto che codifica i criteri di
riferinento per |’attivita della Banca e le relazioni con le strutture
fornitrici ed utilizzatrici; gli aspetti di conpetenza anmnistrativa
sono regol ati da di sposi zioni regionali

Il Referente di ciascuna Banca riferisce sull’attivitd ad una
speci fi ca Conm ssione regionale coordinata dal Coordinatore Regional e
e formata dai Responsabili delle Unita Operative che coll aborano con
la Banca. Per ciascuna Banca viene approvato uno specifico
regol anent o.

Processo di trapianto di organo

Attuali sedi di attivita del trapianto di organ

Rene: Azi ende Ospedaliere di Bol ogna, Parnma e Mdena.

Rene e pancreas: Azienda Ospedaliera di Parma.

Cuore: Azienda GCspedaliera di Bol ogna.

Fegat o: Azi ende Ospedaliere di Bol ogna e Mdena.

Pol none: Azi enda Ospedaliera di Bol ogna.

Intestino e nultiviscerale: Azienda Gspedaliera di Mdena.
Processo

Lista di attesa — intervento di trapianto — degenza - foll ow up.

Punti critici

Criteri immissione in lista di attesa — criteri scelta ricevente -
prelievo - criteri idoneita organo da trapiantare — gestione clinica
post-trapi anto — gestione foll owup anbul atori al e.

Rel azioni e Criteri di R ferinento
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L'attivita di trapianto di organi viene organizzata a livello
regi onal e secondo un nodello che identifica cone essenziali
processi di trapianto con i relativi punti critici

Ciascun processo di trapianto viene identificato come programa
aziendale (articolo 4, progetto di |egge regionale di nodifica
della | egge 19/1994 ai sensi del Dl gs 229/1999).

Nota: "il programma € una struttura organi zzativa o operativa
conpl essa che assicura |'unitarieta della programmzi one, della
organi zzazi one e della val utazione di processi organizzativi o d
percorsi assistenziali in ordine ad aree problematiche di

i nteresse particolare che richiedono conpetenze specifiche
appartenenti ad unita operative diverse" articolo 4, comm d,
punto 4 del citato provvedi nento.

L'attivita di trapianto ha pertanto | uogo conme programm Azi endal e
in nobdo unitario rispetto alle affini attivita di carattere
internistico o chirurgico.

Per ciascun processo |’ Azienda identifica un
responsabi | e/ coordi natore al quale viene affidata | a
responsabilita della gestione del programm.

L’ Azi enda Sanitaria, sulla base delle indicazioni de
Responsabil e, definisce il personale, gli spazi e le

col | aborazi oni necessarie allo svolginmento dell’intero processo.
Il personale potra afferire al Programma integral nente o

par zi al mrente, secondo quanto stabilito. Altrettanto gli spaz
necessari alle attivita (sale operatorie, degenze, anmbul atori)
potranno essere utilizzati dal progranma sia integral mente che
par zi al ment e.

Per ogni trapianto di organo viene cosi individuata una équipe
internistico-chirurgica di riferinento responsabile del conpl esso
delle attivita mediche inerenti a tutto il progranma.

Nel corso del periodo di attuazione del Piano Sanitario Regionale,
per ciascun trapianto di organo vengono definiti ed applicati i
criteri ed i requisiti per |’accreditamento delle strutture e
delle attivita.

L’ Assessorato regionale contratta annual nente le risorse
necessarie al conplesso delle attivita, in base ai risultati
ottenuti e in base ad indici preventivanmente concordati con |le
Azi ende Sanitarie e con i Responsabili di Programma.

Il coordi nanento operativo delle donazioni, dei prelievi e delle
al l ocazioni di organi viene effettuato dal Centro Regional e di

Ri feri mento che ha sede pro tenpore nell’ Azi enda GCspedaliera di
Bol ogna ed il cui personal e nmedico, aministrativo ed

Y

infermeristico &€ dedicato al 100 % a tale attivita.

Conseguentenente all’'attivazione, presso |’ Azi enda OCspedaliera di
Bol ogna, della lista unica regionale per il trapianto di rene (1-
6-2001), |'attivita di immunogenetica relativa alla conservazi one
dei sieri dei pazienti in lista di attesa, alla determ nazi one
delle reattivita anticorpali ed ai cross-natch donatore-ricevente
verra centralizzata in un unico Servizio. Le attivita
corrispondenti per i trapianti di cuore, fegato, polnone ed
intestino sono concentrate in unico Servizio (Medicina

Trasfusi onal e del |’ Azi enda Ospedal i era di Bol ogna). La

http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007



Prot Pagina 66 di 106

tipizzazione degli antigeni di istoconpatibilita potra essere
effettuata in tutti i Centri che conservano i sieri per le liste
di attesa. Entro il 2002 i Centri che effettuano tali attivita
dovranno essere accreditati.

12. E necessario verificare |l e necessita di attivita di trapianto
renal e pediatrico a livello regionale ed individuare | a sede
(regionale o extraregionale) idonea a rispondere a tale domanda.

13. Per ogni tipo di trapianto € istituita una Comm ssione Tecnica che
coadi uva | " Assessorato ed il Coordinatore regionale ne
comm ssioning delle attivita.

Processo di trapianto di mdollo osseo

Sedi dell’attivita

Trapi anto all ogenico adulto: presso |’ Azienda Ospedaliera di Bol ogna.
Nel corso di attuazione del piano verranno rese pienanente operative
altre sedi regionali che hanno gia intrapreso | attivita di trapianto
al | ogenico, individuate in base ai criteri di accreditanmento previsti
dal G TMO (gruppo italiano trapianto di midollo), presso |le Aziende
Gspedal iere di Mddena, Parma e Reggio — Enmilia; anche |’ Azienda USL d

Ravenna verra in seguito a far parte dei centri Hub di trapianto
al | ogeni co regionali.

Trapianto allogenico pediatrico: presso |’'Azienda Ospedaliera d
Bol ogna.

Autotrapianto: Presso i Centri Ematol ogici ed Oncologici accreditat
dal G TMO

Pr ocessi
Al | ot r api ant o:

Lista di attesa — ricerca donatore - intervento di trapianto — degenza
- foll ow up.

Il processo di allotrapianto pud riguardare un consanguineo de
donatore o0 un non consangui neo. Per identificare quest’'ultino
possi bil e donatore & necessario effettuare una ricerca informatizzata
attraverso il registro nazionale dei donatori (IBDVR). E operativo i
Regi stro Regionale Donatori Mdollo Osseo, con sede presso |’'Azienda
Cspedal i era di Bol ogna.

Aut ot r api ant o:

Lista di attesa - prelievo —-intervento di trapianto - degenza -
fol | ow up

Punti critici

Criteri di imissione in lista di attesa - criteri ricerca donatore —
tenpo di attesa - prelievo - gestione clinica post-trapianto -
gestione foll ow up anbul atori al e.

Rel azioni e criteri di Riferinento

1. L'attivita di trapianto di nmidollo viene organizzata a livello
regi onal e secondo un nodello che identifica cone essenziali
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processi di trapianto con i relativi punti critici. E previsto un
coordi nanent o organi zzati vo.

2. Lattivita di allotrapianto viene effettuata in centri selezionati
(hub). Atre al Centro di Bol ogna verranno individuati,
nell anbito regionale, ulteriori strutture di riferinento per le
attivita di allotrapianto per adulti (da donatore fanmliare e da
donatore da registro).

3. | processi di autotrapianto afferiscono alle strutture
emat ol ogi che ed oncol ogi che esistenti, considerando
| "autotrapi anto una possibile terapia di el ezione per patologie
neopl asti che ed enmatol ogiche. L' attivita di autotrapianto viene
praticata in Centri specializzati diffusi su tutto il territorio
regi onal e (spoke).

4. Le strutture che effettuano gli allo e gli autotrapianti devono
essere accreditate dal d TMO

5. Per il processo di allotrapianto da donatore famliare possono
essere individuate nell’ anbito regionale piu sedi

6. La Azienda Sanitaria, sulla base delle indicazioni de
responsabil e di nmodul o, definisce il personale, gli spazi e le
col | aborazi oni necessarie allo svolginmento dell’intero processo.
Il personale potra afferire al nodulo, integral nente o
parzi al mente, secondo gli accordi stabiliti. Altrettanto gli spaz
necessari alle attivita (sale operatorie, degenze, anbulatori)
potranno essere utilizzati dal nodulo sia integral nente che
par zi al nent e.

7. 11 coordi nanmento organi zzativo delle attivita di trapianto viene
effettuato da un Board regi onal e. Questo conitato svol ge un’ azi one
di conmi ssioning sul conplesso delle attivita.

8. L'attivita di inmmunogenetica relativa al Registro dei donatori d
mdollo ed all’allotrapianto viene effettuata presso il Centro d
Ri feri mento Regionale situato presso il Servizio di Medicina
Trasfusi onal e del | " Azi enda Gspedal iera di Bol ogna (accreditato
EFl). E coordinato da una Conmi ssione Tecni ca conposta da
Coordi natore regionale e dai responsabili delle attivita di allo
ed autotrapianto. La tipizzazione di prinmpo livello pud essere
effettuata anche presso altre sedi regionali che trasnetteranno a
Servi zio di Medicina Trasfusional e dell’ Azi enda GCspedal i era di
Bologna i relativi dati

9. Il finanziamento del sistema viene contrattato annual mente.

Conmi ssi oni ng

La funzione di commissioning per ciascun tipo di attivita viene

effettuata da un Board conprendente |’'Assessore alla Sanita, i

Coordi natore Regionale, il Rappresentante della Conm ssione Tecnica
relativa ed i Direttori Sanitari delle Aziende sede di trapianto.
Al attivita di comm ssioning collaborano i conmponent i dell a

Conmi ssi one Tecni ca.

Reqgi stro regionale per la raccolta delle nmanifestazioni di volonta

Per adenpiere a quanto previsto dall’articolo 4 della |egge 91/1999 ¢
attuata la realizzazione del registro informatico per la raccolta
della nanifestazione della volonta dei cittadini in ordine alla
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donazi one degli organi e tessuti. La trascrizione delle risposte viene
effettuata attraverso il Sistema Informatico Nazionale. E disponibile
presso il CRT un registro informati zzato della espressione di volonta
dei cittadini residenti in Emlia-Romagna, utilizzabile 24 ore su 24,
in tenpo reale, dal nedico coordinatore in servizio presso il Centro
di Riferinmento che, dopo conferma attraverso il Centro Interregionale
di Riferimento di competenza, fornira |a docunentazione dovuta a
Coordi natore | ocal e della Ri ani mazi one donati va.

Assi stenza intensiva perinatale e pediatrica

Prenmessa

Il PSN fissa |'obiettivo della riduzione della nortalita perinatale ed

infantile al di sotto dell’”8/1.000 in tutto il Paese entro il termne
del periodo di attuazi one. La Regione Em | i a- Romagna, pur
posi zi onandosi sotto questa soglia, rimane sopra la nmedia delle
regioni settentrionali, tra le quali, secondo i dati riferiti al 1994,

figura al penultino posto.

Il P.SSR indica il sistema delle energenze-urgenze e quello delle
cure intensive perinatali e neonatali fra le aree di attivita d
conpet enza del |l a progranmazi one regi onal e, prevedendo |’ attivazi one d

una progranmmazi one funzionale in grado di indicare i criteri per la
definizione dei livelli delle forme di offerta e di produzione dei
servi zi

Devono pertanto essere definite:

m le caratteristiche dell’ assistenza intensiva e di elevata
conplessita rivolta al periodo prenatale, neonatale e pediatrica;

mi livelli edi requisiti organizzativi essenziali;

m le aree di riferinento ed i bacini di popolazione in cui tal
livelli possono essere collocati nell’anbito della progranmmmzi one
regi onal e.

Analisi di stato
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i dati di nortalita neonatale infantile e da 1 a 14 anni divengono
pert ant o:
Tabella 2
nati norti entro 1 anno morti fra 1 — 14 anni vite
norti perdute
123 188 102 413
entro|f 7 - 28 gg. 29 1-4 | 5-9 anni | 10—
7 gg. gg 1 |anni 14
anno ann
105 27 56 31 27
traum 6 13
(27)
tunori 6 6
(21)
c.circol. 8 8 -
(16)
altre 11 8
(38)
Essi dinobstrano che la nortalita piu elevata si registra nel prino
nese di vita e che da 1 a 14 anni |le cause di norte piu frequenti sono
prima i traum e poi i tunori.
Analisi di attivita
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La tabella 1 riporta i dati ufficiali |STAT 1994 sulla nortalita/ 1000
nati vivi in Emlia-Romagna.

Tabella 1

nati nortalita: 4.25/1.000

(lItalia 4.46)

nortalita neonatal e precoce: 3. 05/ 1. 000

2.72)

(ltalia 3.76 -

nmedi a nord

7™ tra 8 regioni
settentrional

neonatal e tardi va

0. 82/ 1. 000

(ltalia 1.15 - media nord 7" tra 8 region
0.74) settentrional
neonatal a total e: 3.87/ 1. 000
(Italia 4.91 — media nord 7" tra 8 region
3. 46) settentrional
post nat al e: 1.67/1.000
(Italia 1.62 — media nord 7" tra 8 region
1.57 settentrional
infantil e: 5.54/ 1. 000
(Italia 6.53 — media nord 7" tra 8 region
5.03) settentrional
Nella tabella 2 i tassi vengono trasformati in unita d

vita perdute;
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Nel 1997 in Emilia Romagna sono stati effettuati n. 29953 parti di cu
n. 1731 hanno riguardato cittadini residenti in altre regioni. Il dato
di sponibile sulla nobilita passiva al 1995 é di 932 casi

L' incidenza di parti cesarei nelle diverse province presenta una
variabilita nolto alta conpresa fra il 19% e 39% (dati 1997), indice
di una eccessiva variabilita clinica.

L’ incidenza dei nati con peso inferiore ai 1500 gramm €& stata
del 1" 1%

| dati dei ricoveri in eta neonatale per ogni Azienda Sanitaria, con
| a specificazione del livello di conplessita della patologia trattata
espressa in APR — DRG e del peso alla nascita, sono riportati nella
Tabella 3

| dati dinpbstrano una estrema variabilita del tasso di ricovero
neonatale o definito tale

L’ assistenza ospedaliera in eta pediatrica avviene in wuna alta
percentuale dei casi in reparti per adulti (39% nel 1997) cone
riportato nella Tabella 4

| ricoveri per patologie traumatiche sono stati 2232 nel 1998,
equanente distribuiti nelle maggiori sedi ospedaliere (Tabella 5).

Tabella 3 - Distribuzione per peso alla nascita nelle Aziende
Sanitarie — anno 1997

distribuzione del peso alla nascita
anno 1997 <750 gr. 750-1000 gr. 1000-1500 gr. || 1500-2000 2000-2500 gr. > 2500
ar. qr.

AZIENDE |[ peso |f n.parti [ n. ricoveri /

medio [ in'born || ricoveri nati

eta0-30 | in born 5 N 5 . 5 N .

apr- 99 % n. % n. % n. % n. % n. % n. % a*lin

drg
MO osp 2,11 2.058 371 18% 16 | 4,3% 9| 24% 26 || 7,0% 62| 16,7% 63| 17,0% 195 | 52,6% 1
PR osp 2,05) 2070 414 20% 8 19% 11 2,7% 37| 89% 54 | 13,0% 51| 12,3% 252 609% | 4
BO osp 164 3.209 702 22% 3 04% 17 || 2,4% 43 6,1% 75| 10,7% 64 | 13,4% 470 | 66,9%
Cesena 11 1.959 319 16% 6 1,9% - - 14 | 4,4% 16 5,0% 38 11,9% 239 | 74,9% 5
FE osp 1,02 [ 1.220 265 22% 2| 08% 4 1,5% 13 [ 4,9% 22 8,3% 53] 19,9% 169 | 62,8% 3
RE osp* 091 1.254 321 26% 41 1.2% 6| 1,9% 15 || 4,7% 30 9,3% 55| 17,1% 207 | 643% ) 4
BO citta 087 | 1.904 718 38% 11| 15% 4 0,6% 13 | 1,8% 22 3,1% 69 9,6% 443 | 61,7% | 156
RA 084 2841 581 20% 3| 05% 6| 1,0% 5( 09% 33 5,7% 1| 122% 426 733% | 17
RN 058 2.057 618 30% 2 03% 1| 0,2% 9 1.5% 28| 45% 70| 11,3% 508 | 822% | 19
PC 046 || 1.644 753 46% 1{ 01% - - 3 04% 17 2,3% 50 6,6% 662 | 87,9% | 22
FO 0,44 800 211 26%
PR 0,42 717 78 11%
Imola 0,41 613 182 30%
BO nord 0,40 728 222 30%
BO sud 0,38 176 96 55%
RE 031 3.021 68 2%
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Tabel | a 4:
Pazienti di 1-14 anni ammessi per tutte |l e cause - Anno 1997

Reparto di BO FE| FOICE MO PC PR RA RE RN|| Totale]l % col.
Ammissione

Angiologia 16 16 0,03%
Astanteria 48 | 7] ] 7] w7 8] 2] 123] o20%
Cardiologia 82 319 401 0,72%
Chir. generale 702] 40| 240] 81| 25| 78| 136] 367 209 2.918] 5.27%
Chir. maxillo-facciale 40 38 50 62 190|| 0,34%
Chir Pediatrica 1821 899 1183 3.903| 7,04%
Chir. plastica 57 8 53 118( 0,21%
Chir. vascolare 1 1 4 2 8 0,01%
Dermatologia 47 01 4 6| 19 7] 41 36| 302 o54%
DH 5 2 71 001%
Ematologia N 1 HEEE 47 0,08%
Endocrinol | 2607 11 N E 37 2.807 5,06%
Farmacol. Clinica 8 8 0,01%
Fisiop. riproduz. 1 | 3| 4] 0,01%
Gastroenterologia 2 | 1| | 1|| 2| 6 0,01%
Geriatria 2 1 3 0,01%
Ginecologia 2] ] 7 wf o] of s  of 8] 9] 01w
Gr ustionati 17 10 27| 0,05%
Lungodegenti 1 1 0,00%
Mal infettive 62 5 5 13 4 952 10 3 9 1.063 1,92%
Med generale 113 18 36 32 22 44 20 20 18  323| 058%
Med sportiva 2 2 2 3 9 0,02%
Medicina nucl. 3 3 0,01%
Nefrologia R AR | o] 3] 006w
Neonatologia 114 9 123 0,22%
Neurochirurgia 182 16 12 13 18 241|  0,43%
Neurologia 170 7l 1 6 ] s  s] 7] 230 o42%
Neuropsich. inf. 637 385| 1.022| 1,84%
Neuroriab 11 111 0,02%
Oculistica | 20| 37 21 w20f o o2 3] 4] 97| 72| 121%
Reparto di BO FE| FOICE MO PC PR RA RE RN|| Totale] % col.
Ammissione

Odontoiatria 3 36 39 0,07%
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FE 0,60 [[ 1.079 30 3%
MO 0,72 || 2.603 439 17%
TOTALI 1,16 |[ 29.953 6.388 21% 56| 0,9% 58 | 0.9% 178 || 2,8% 359 56% | 584 91% | 3571 559%

* presso 'Azienda Ospedaliera di Reggio Emilia non sono attribuiti letti di terapia intensiva neonatale

** nati in altro presidio e ritrasferiti entro 5 giorni
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Oncoem. Ped. 829 829 1,50%
Oncologia 241 2 1 2441 0,44%
Otorino 1.151 442 285 870 426 631 342 438 359 4.944( 8,92%
Ortopedia 2.843 86 293 755 197 349 171 361 188] 5.243| 9,46%
Pediatria 6.511| 2.625| 2.855| 4.295( 1.880( 2.428| 2.546| 3.124( 2.370| 28.634] 51,67%
Pensionato 22 9 31| 0,06%
Pneumologia 5| of 3] s S TE R 23] 0,04%
Psichiatria 1 2 2 5[ 0,01%
Radioterapia 4 1 5] 0,01%
Reumatologia 1 1 2 3 7( 0,01%
Riabilitazione S 3 3 2 4 2 | 6] 94 o17%
Terapia int neon 43 13 61| 0,11%
Terapia int 17 5 19 7 10 11 5 5 79| 0,14%
Urologia 77 8 9] 76| 24f wa] eof 75] 41] 471 o85%
uTiC 1 1 1 3 0,01%
Totale complessivo 18.793| 4.447|| 4.108|| 7.529|| 2.838" 6.004" 3.368| 4557\ 3.777| 55.421{100,00%

Tabella 5

Ri coveri per traum in eta'" 1-14 anni - anno 1997
Reparto di BO FE|  Foice MO PC PR RA RE RN[|  Totale|| % col.
Ammissione
Cardiologia 1 1|l 0,04%
Chirurgia generale 2] 1] 4 | 7] 8 2| 18 17| 127 seem
Chirurgia maxillo-facc 1 1|l 0,04%
Chirurgia pediatrica 188 13 ol ol 0] 18 ol ol o a10f a1
Chirurgia plastica 2 2|l 0,09%
Chirurgia toracica 2|l 0,09%
Malattie infettiva 72 72) 3,23%
Medicina generale 2 10 3 1] 16][ 0.72%
Neurochirurgia 52| 6 11 8 8 85| 3,81%
Neurologia 3 41 0,18%
Neuropsichiatria inf. 4 1 5| 0,22%
Ortopedia 3 2 5| 16 1] 7] 4 4 3 56| 2.51%
Otorinoloringoiatria 1 3 10 1 3 18| 0,81%
Pediatria 182]| 136] 186]  186] 120 14 135] 233 137 1461][65.46%
Urologia 1 1 2|l 0,09%
Grandi ustionati 17 10 27] 1.21%
Terapia intensiva 7| 4 15 2 4 5 1 2 40| 179%
Astanteria 17 5 5 2 4 3 5 10 51][ 2,28%
Dermatologia 3 12 8 1 2 1 27| 1,21%
Riabiltazione 3 2 5] 0,22
Oncoematologia ped. 1 1{f 0,04%
Terapia int. neonatol. 3 3|l 0,13%
Neuroriabilitazione 7 7| 031%
Totale complessivo 488 = R S 154] 279 S| 3| 2232 10000

Qoi et tivi

L’ allineanento della Regione Enmilia-Romagna ai dati nedi delle Regioni

del Nord rappresenta |’ obiettivo atteso nel
P.SSR. In particolare e attesa l|a dimnuzione
Neonatal e Precoce, il cui tasso risulta

particol arnmente
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0.33/1.000); un recupero nell’ anmbito di questa grandezza pernetterebbe
di avvicinarsi agli obiettivi sopra indicati per il P.S R

Un rilevante inpegno da parte della Regione Enilia-Ronagna &€ gia in
atto nella assistenza ai pazienti oncoematalogici; un obiettivo sul
gual e appare opportuno investire risorse e conpetenze va individuato
nel | " assi stenza ai banbini/ragazzi traumatizzati.

La riorganizzazione delle Unita di Terapia Intensiva neonatale e
pedi atri ca rappresenta una condi zi one essenziale per il raggi ungi mento
degli obiettivi.

Defi ni zi one del |’ Assi stenza I ntensiva Perinatale e Pediatrica

Per Terapia Intensiva Neonatale (TIN) e Pediatrica (TIP) si definisce
un servizio dedicato a neonati, banbini e ragazzi di eta 0-14 anni a
basso volune di utenti, di alta conplessita e/o intensivita e di alto
costo, che necessita di teamnultidisciplinari dedicati al trattanmento
di nmaelattie potenzialnmente guaribili e che possono beneficare
nell”ordine di intensita di interventi, di: osservazione e
noni t or aggi o, nur si ng, procedure di agnosti che e t erapeuti che
sofisticate e nmultidisciplinari. All’interno dei team sanitari che
operano in tali terapie intensive deve essere sottolineata I|a
rilevanza della conpetenza di rianinazione con particolare riferinmento
al |’ assistenza di 3° livello.

La scelta dell’eta 0-14 anni non di pende dalla convinzione che solo in

questo anbito sia racchiusa |'eta pediatrica (che secondo |le
i ndi cazioni OVE deve essere allargata a tutto il periodo dell’eta
evolutiva:0-18), ma soltanto dall’obiettivo di raggiungere, in tenpi
programmati, la disponibilita di posti letto di terapia intensiva per

classi di eta, attualnente insufficienti per |’'eta evol utiva.

Fra tutti i livelli e per tutte le sedi identificate dal P.S. R cone
sedi e livelli di Terapia Intensiva Neonatale e Pediatrica &
necessario istituire e nantenere costantenente un sistema di
i ntegrazione ed una rete di percorsi e di conunicazione, sia sul piano

culturale che organizzativo, in nodo che in ogni livello e sede ogni
atto nedico corrisponda a criteri di onbgeneita, di appropriatezza e
di efficacia e che questi siano congiuntanente decisi, approvati,
condivisi attuati e revisionati da tutto il personale operante nelle
vari e sedi

Livelli di Assistenza Neonatal e e pediatrica

Li vel | o base

Negli anbiti -di 1° livello operano unita funzionali che assistono
pazienti di eta 0-14 anni che necessitano di osservazione e
nmonitoraggio clinico; nelle stesse aree si effettuano interventi di
ri ani mazi one, intubazione e stabilizzazione in attesa di trasferinmento
ai livelli superiori.

Negli anmbiti di prino livello si espletano parti di eta gestazionale
>34 settimane ed in assenza di patol ogie accertate.

Questo livello di assistenza non fa riferinento al nodello hub and

spoke, nma rientra nelle attivita sanitarie werogate a livello
distrettual e o] nel |’ anbito del | " aut osuf fici enza azi endal e;
| "assistenza viene tuttavia erogata secondo l|inee guida unificate,
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definite a livello regionale e coerenti con |'insiene delle attivita
hub and spoke; qualora necessario viene utilizzata la nobilita dei
professionisti attivi all’interno del sistenma hub and spoke.

Ambiti  Funzionali di questo livello si <collocano in aree con

di nensioni pari ad alnmeno circa 6000 unita di popol azione 0- 14 anni e
di 500 neonati per anno.

Il Livello

Negli anbiti di 2° livello operano unita in grado di effettuare
assi stenza subintensiva ed assistenza di base per la relativa area di
af ferenza: assistono pazienti che necessitano di supervisione e di
nonitoraggio e di nursing continuo e che, nelle realta piu conpl esse,
possono necessitare di assi stenza i nt ensi va funzi onal e per
insufficienza di organi/apparati e di assistenza respiratoria esclusa
la ventilazione neccanica. Nei Presidi Ospedalieri che conprendono
queste strutture si espletano parti a rischio in eta gestazionale > 31
settimane in situazioni che non richiedono interventi di assistenza
intensiva ventilatoria. 1l livello di assistenza neonatale si
configura con | a presenza di una neonat ol ogi a

Unita Funzionali di questo livello servono aree con dinensioni nnine
di al neno 12000 unita di popolazione 0- 14 anni e di 800 neonati per
anno.

Il Livello

Negli anbiti di 3° livello ( o di assistenza intensiva, subintensiva e
di base per le relative aree di afferenza) sono collocate Unita
funzionali per |’'assistenza di pazienti che necessitano di supporto
intensivo ventilatorio per insufficienza di organi/ apparati nelle
realta piu conplesse conpresa |la ventilazi one neccanica, pazienti con
traumi nultipli o che escono da interventi chirurgici conplessi o che
conmunque necessitano di interventi nedici conplessi o intensivi, nei
gual i assune particolare rilievo | a conpetenza di riani mazi one.

Il livello di assistenza per |'eta neonatale si configura con la
presenza di un’ area neonatale in grado di fornire assistenza intensiva
conprendente anche il supporto ventilatorio meccanico

Nei Presidi GCspedalieri che conprendono queste unita si espletano
parti a rischio elevato. | pazienti con lesioni traumatiche che
richi edono assistenza intensiva vengono trattati esclusivanente nelle
terapi e intensive pediatriche.

Unita funzionali di questo livello sono collocate nei seguenti bacini
di utenza a seconda delle caratteristiche della produzione di servi zi

» per |’ assistenza perinatale e neonatal e: bacini di al neno 80. 000
unita di popol azi one 0-14 anni e di al neno 5.000 neonati per anno
(inclusivi di nati in aree elenentari che conprendono UF di 1° e
2° livello). Sono pertanto prevedibili a livello regionale 6
terapi e intensive.

Esi stono positive esperienze nella regione Enilia-Romagna, ed
anche suggerinenti sulla organizzazi one del Presidio Gspedaliero
Materno- infantile, circa |’ attuazione di aree di terapia

i ntensiva conmuni a neonati e lattanti del prino anno di vita; la
not i vazi one bi ol ogi ca di questa associ azione € basata sul dato
della som glianza delle procedure assistenziali fra neonati e
lattanti; la notivazione organizzativa € basata sul fatto che
gquesta associ azi one consente interventi del medesinb personal e di
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assi stenza; ovvianente €& necessario che vi siano in condizioni

| ogi stiche ed organi zzative che rendano conpatibili tale
associ azi one anche sul piano igienico sanitario. Una

speri nment azi one-sol uzi one di questo genere, che trasforma le
Terapie intensive neonatali in terapie intensive del 1° anno di
vita, € in grado di rivelarsi utile per una piena utilizzazione
delle risorse e per una concreta dimnuzione della necessita di PL
di terapia intensiva pediatrica.

m Per |’ assistenza intensiva pediatrica dopo il prino anno di vita e

dedi cata agli accessi esterni attraverso i Pronti Soccorsi: bacin
di utenza non inferiori a 150.000 unita di popol azi one 0-14 anni

Di nensi onanento dell e terapi e intensive neonatali

Necessita di ricovero

Bacino di utenza alneno di 5000 nati per anno. Si dinpbstra la
necessita di 6 Unita operative di patologia e terapia intensiva
neonatale e del 1° anno di vita dotate conplessivanente di 30 PL da
collocare in diverse strutture regionali (hub).

60 posti letto di terapia sub - intensiva vengono collocati in
strutture di 11° e lll° livello.

Col | ocazi one delle strutture

In base ai dati disponibili sulla distribuzione per peso della
casi stica neonatologica e sulla distribuzione del numero dei parti, 6
assi stenze intensive ventilatorie sono collocate nell’anmbito de
bacini Ri m ni-Cesena-Forli*, Ravenna-Ferrara, Bologna, Mddena, Reggio
e Par ma- Pi acenza.

Per le funzioni di 2° livello, differenziate da quelle di 3° livello

solo per |'assistenza ventilatoria mneccanica, 11 neonatol ogie sono
collocate presso |e Aziende Cspedaliere e le Aziende USL di Ravenna
Rimni, Cesena, Forli, Ctta di Bol ogna e Piacenza.

Rel azi oni funzionali intraospedaliere

Si sottolinea cone |a contenporanea presenza di una terapia intensiva
neonatale, di una attivita di chirurgia pediatrica, di una terapia
subintensiva (o intensiva) pediatrica e/o di una terapia intensiva
postchirurgica rappresenti una condi zione favorevole per | a
realizzazione di un’area «critica per |’'assistenza a patologie
pedi atri che conpl esse internistiche o post-chirurgiche.

* Nell”anbito della Romagna, in funzione delle vocazioni prevalent
del | ' Assi stenza Ospedaliera, l|le Aziende di Cesena e R mni hanno
ritenuto di configurare un percorso che identifica Rimni cone sede d
Terapia Intensiva Neonatale, cone peraltro supportato dai dati della
casi stica 1999, e prevede che a Cesena venga mantenuta |a funzione di
Terapia Intensiva Neonatale nell’anbito della Terapia |Intensiva
Pedi atrica, attribuita all’ Gspedale di Cesena cone sede di Trauma
Center di livello regionale

Di nensi onanento delle terapie intensive pediatriche

Necessita di ricovero

http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007



Prot Pagina 76 di 106

In base ai dati epidem ol ogici riportati in letteratura, che
suggeriscono |"attesa di 1.3 ricoveri/1l.000 banbini-ragazzi residenti,
€ ragi onevol e prevedere un’ utenza attesa di 500-550 ricoveri per anno,
che con una degenza nedia di 6 giorni ed un indice di utilizzazione
del | ' 80% renderebbero necessari per |a popolazione regionale di eta
0-14 anni 10-12 posti letto di terapia intensiva nei centri hub. La
dot azione dei letti di subintensiva nei centri spoke dovrebbe essere
al meno doppia (24 letti).

La attuale dotazione di posti letto € di difficile determ nazione a
causa dell’inesistenza di criteri conuni di classificazione; cosi cone
€ incerto e non €& risultato determnabile né il nunmero dei

banbi ni /ragazzi ricoverati nelle Tl pediatriche e per adulti della ER
ne |la occupazione dei PL da parte di questa utenza.

Il nunero "probabile" di posti letto esistenti (18) sarebbe in teoria
sufficiente per le necessita regionali; €& tuttavia assodato che la
disponibilita di letti per |'emergenza € allo stato attual e gravenente
insufficiente a causa di:

n forte e docunentata inm grazione extraregional e;

m attivita di chirurgia pediatrica generale e specialistica intensa
e di notevol e conpl essita;

m insufficiente dotazione di letti di terapia subintensiva;

m sovrautilizzo dei letti di terapia intensiva per nancata
"restituzione" dei degenti dagli Hub ai PL subintensivi degl
Spoke;

= i npropri accessi di pazienti, dalla rete dell’urgenza per carenza
di P.L. di subintensiva.

Appare pertanto necessario strutturare 10-12 posti letto di terapia
intensiva (3° livello) per |'intero anbito regionale da collocare in
centri hub e di 24 letti di terapia subintensiva da collocare in
centri spoke.

Col | ocazione delle strutture

Per la collocazione delle strutture viene proposta |a seguente

sol uzi one.

In ognuno dei 3 bacini di utenza che il P.S.R individua per i trauma
Center (Ronmgna, Bol ogna-Mdena-Ferrara, Parnma-Reggio-Piacenza), dove
€ ovviamente necessario che siano disponibili posti di Terapia
I ntensiva, subintensiva e postchirurgica viene collocata una quota di
posti letto di terapia intensiva pediatrica in wunita funzional
corrispondenti al predetto bacino di utenza di 150.000 banbini -
ragazzi; vengono identificati i 24 PL subintensivi (conprendenti i PL
postchirurgici) collocati anche in strutture spoke (lI1° [livello)
corrispondenti alle Aziende Ospedaliere di Bologna, Parma, Ferrara e
Mbdena.

Terapi e i ntensive specialistiche

La strutturazione di attivita di 3° livello richiede altresi Ila
organi zzazione di aree specialistiche ©pediatriche di el evat a
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conplessita (alta specialita), che hanno necessita del sostegno di
aree intensive e/o postintensive per interventi nedici e chirurgici di

el evata conplessita; si segnalano a tale fine: |"attivita di chirurgia
conplessa e |"ECMO (nelle quali |e conpetenze di riani mazi one appai ono
di rilevante inportanza), i centri grandi wustionati, |’ assistenza a
pazienti oncoenatologici , la dialisi ed il trapianto pediatrico. Le
necessita di posti letto per tali funzioni vanno determnate sulla
base di dati di attivita che necessitano indagini conoscitive

speci fi che.

In particolare si sottolinea cone la dialisi pediatrica cronica non
sia effettuata nell’ anbito regionale e come non siano state sinora
previste strutture per il trapianto pediatrico di rene, nonostante
esista a tale riguardo un programm nazionale di allocazione degli
organi che, data |’'assenza di un <centro pediatrico regionale,
determina il trasferimento in centri extraregionali dei reni di
banbi ni prelevati nell’anbito regionale. E presunibile che siano da
attendere in ER per  ogni nuovo anno, 4-5 nuovi casi d

bambi ni /ragazzi in dialisi ed in attesa di trapianto.

Rel azioni e criteri di riferinento

La concezione di rete, caratteristica del nodello Hub & Spoke, secondo

la quale i Jlegami fra servizi pediatrici con funzioni anal oghe,
collocate in diversi ospedali della rete (nodi), sono prioritari
rispetto a quelli fra reparti di analoghe specialita dedicat

all " adulto, collocati nello stesso ospedale & stata fino ad oggi del
tutto trascurata in ER, dove ogni UO dedicata all’eta evolutiva &
stata concepita cone "Mnade" assol utanente indi pendente.

L’ adozi one operativa del nodello di rete conporta:

m |a costituzione ed il nmanteninento tra le diverse unita Qperative
di criteri di riferimento e relazioni sinora non codificate;

m la identificazione del livello delle diverse Unita Operative in
nmodo da costituire una rete con riferinmenti gerarchici ed un
insiene integrato di punti assistenziali con percorsi definiti sia
in senso centripeto (dal 1° al 3°) che centrifugo (dal 3° al 1°)
in nmodo che si verifichino | e seguenti condizioni

= ogni Unita dell’  area assistenziale di base accoglie tutti i
pazienti della propria area con |le necessita assistenziali a cui ¢
in grado di dare adeguata risposta ed invia ai livelli 2° e 3°
tutta la restante patol ogi a;

m i pazienti con |le necessita assistenziali subintensive sono
accolti nelle Unita Operative di 2° livello e successivanente
riavviati al 1° livello o —se del caso- al 3° livello;

m i pazienti con necessita assistenziali intensive sono accolt
nelle Unita Operative di 3° livello (e successivanente riavviati
al 2° o 1° livello;

= al nmomento della dimssione dalle Unita Operative di terapia
i ntensiva o subintensiva o di base i pazienti ivi curati sono
affidati alla sorveglianza dei servizi territoriali di pediatria
di base e di conmunita per la istituzione ed il prosegui nento de
followup a livello distrettual e medi ante |inee guida concordate.

Viene prevista la realizzazione di un conmi ssioning regionale a cui
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parteci pano un referente dell’ Assessorato, un referente del sistem
delle Centrali operative ed un referente della conm ssione traum con
il compito di wverificare |’ attivita, le relazioni e i riferinenti
all’interno della rete. Il gruppo ha funzione di audit sul
funzi onament o conpl essivo del sistena.

E' prevista |la partecipazione di un referente per il trauma center
pediatrico alla conmissione traumi e di un referente dell’ attivita di
Trasporto Neonatale e Pediatrico al gruppo di controllo delle Central

Operative
Trasporti
Il sistema di trasporto fra i wvari livelli, le indicazioni e le
nodalita per il trasporto Materno/fetale neonatale e pediatrico sono
un punto fondanental e nella organi zzazione della rete dei Servizi. Sia
pure in assenza di dati certi sull’Indice di trasferimento neonatal e

si puo stimare che questo sia del 2% ; cio suggerisce di rinunciare
all’attivazione di un Servizio di Trasporto e di Energenza Neonatal e
(STEN) "dedicato" per scegliere il nodello organizzativo "attivabile
su richiesta". Questa scelta conporta un forte inpegno nel Trasporto
Materno/fetale nei tre livelli descritti dal presente Piano che,
secondo dati di letteratura applicati alla regione ER potrebbe
interessare circa 550 madri/anno presunibilmente riducibili alla neta
per spontanea concentrazione dei parti a rischio in sedi appropriate.
Anche su questo dato, per prendere decisioni definitive, € conunque
necessari a una indagi ne "ad hoc"

Nel processo di triage delle Centrali Operative 118 si deve tenere
conto delle funzioni assegnate ai vari livelli

A tale proposito occorre tenere conto che |la gerarchizzazione delle

sedi di accesso fondata sulle caratteristiche «cliniche de

bambi ni/ragazzi a <cura delle C O del 118 inmplica che nella
commi ssione regional e dei coordinatori e dei nedici responsabili delle
C.O 118 sono conpresi esperti di energenzal/ urgenza nell’eta

evolutiva, in particolare un coordinatore di trauma center pediatrico
gqual ora sia istituito (vedi avanti).

I coordinatori di centrale concordano, con i responsabili di Pronto
Soccorso Pediatrico, ove esistono, o Unita Operative di pediatria
ospedaliera o territoriale, programm di formazione e di aggi or nanento
al fine di acquisire conpetenze professionali e adeguato grado di
esperienze che garantiscano |’ appropriatezza dei prim interventi e |la
corretta scelta delle Unita funzionali pediatriche

Il personale dei nezzi di soccorso ed il personale volontario -
soccorritore sviluppa conoscenze, conpetenza e capacita di utilizzare
linee guida in tale anbito.

Strunenti di interconnessione fra i |ivell
La inplenmentazione ed il manteninmento di sistenm di conunicazione fra
i vari livelli sono basati sulla codificazione delle relazioni e de

criteri di riferinmento e sull’uso di coerenti strunenti di formazione
comuni a tutta la rete con precisi ed identificati centri d

responsabilita ,sia a livello dei bacini di utenza che a livello
regionale per la fornulazione, la diffusione, Ia valutazione di
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efficacia di linee guida clinico — organizzative.

Rel azi oni tecniche ed allegati

Il sistema trasporto materno-fetale, le caratteristiche e requisiti
generali dei presidi per le cure al neonato, |’assistenza intensiva
pedi atrica, |’'oncoematologia pediatrica, la chirurgia pediatrica,
saranno oggetto di successi vi docunentii . L’ organi zzazi one
cardi ochirurgica ed il Pronto Soccorso pediatrico sono stati trattati
separ at ament e in associ azi one rispettivanente alle pat ol ogi e
cardi ovascol ari dell’adulto ed al Dipartinento di Energenza- U genza.

Mal atti e Cardi ache

ohiettivi generali del PSN — 1998/ 2000

Il Piano Sanitario Nazionale 1998-2000 inposta |la sua azione su due
direttrici

1. |"accentranento della responsabilita in ordine al rispetto
dell’equita del Sistemn per i cittadini presenti sull’intero
territorio nazionale;

2. il decentranmento progranmatori o, progettuale e operativo, in
risposta alla necessita enpirica di canbianento del Sistemm

e afferma | a vocazi one universalistica del Sistema Sanitario Nazi onal e
rimarcando i principi di:

m universalita di accesso;

= eguaglianza nella accessibilita a un anpio spettro di servi zi
uni formemente distribuiti;

= condi vi sione del rischio finanziario.
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Il PSN 1998-2000 definisce gli obiettivi nazionali, affinché le
garanzie unitarie di tutela della salute trovino terreno dindirizzo e
di verifica, in un contesto socioculturale costantenente nutevole; al
contenpo investe le Regioni e le Aziende rispettivanente delle
responsabilita di progranmazione e di produzione ed erogazione dei
"beni" sanitari, nella duplice consapevolezza della disonbgeneita
territoriale, e dell a ineludibilita politico-gestionale del
decentranento sanitario. L attivita progettuale rappresenta un anbito
di cointervento (interferenza) degli attori di governo e di gestione
della Sanita, Regioni e Aziende. In altri termni energe una
evol uzione del sistema sanitario nazionale in sistema sanitario
i nterregional e.

Qoiettivi specifici per la nmalattia cardiovascol are

Per Ila prinma area d intervento, Ml attie cardio e cerebrovascol ari, i
PSN 1998- 2000 declina i seguenti obiettivi specifici:

m la nortalita derivante da nmalattie i scheni che del cuore dovra
ridursi di alneno il 10%

m la nortalita derivante da nmal attie cerebrovascol ari dovra ridurs
di alnmeno il 10%

= | e diseguaglianze in termini di nortalita fra aree geografiche e
fra gruppi sociali dovranno ridursi

m la qualita della vita del paziente affetto da patologie cardio e
cerebrovascol ari dovra migliorare.

Le azioni generali indicate dal Piano riguardano |a prevenzione
primaria ( Promuovere conportanenti e stili di vita per la salute,)e
la prevenzione secondaria, direttamente calibrata sugli interventi
sanitari propri, conpreso quelli erogati in regine ospedaliero, e
rivolta ai ci ttadini a rischio ( affetti da una patologia
cardi ovascol are).

In nmerito alla nalattia cardiovascolare, | obiettivo specifico della
di m nuzi one delle diseguaglianze fra aree geografiche e fra gruppi
sociali investe direttamente |la funzione di governo della Sanita in
capo alle Regioni — riequilibrio all’interno del territorio
amm ni strato da ciascuna e riallineamento con le altre — nel senso che
sono proprie della funzione di governo |la responsabilita e |a garanzia
della traduzione enpirica dei principi di universalisnp ed eguaglianza
che continuano a sostenere il Sisterma Sanitario Nazional e.

Gi obiettivi specifici indicizzati con percentuali di abbattinmento
della nortalita devono essere assunti dalle Aziende Sanitarie cone
vincoli normativi cui corrispondere soluzioni organi zzative-gestional
adeguate per |’accesso e |’'erogazione di prestazioni e servizi e per
| "appropriatezza e |’ efficacia dei nedesim.

Il PSN 1998-2000 fa wun richiano forte alle -esigenze (e alle
opportunita) della intersettorialita, sia nella progranmazi one degl

i nterventi per la salute, sia nell’organizzazione dei servizi
sanitari. Per quanto concerne gli interventi sanitari propri (tra cui
gli i nterventi i nerenti I a mal attia car di ovascol ar e),

|"intersettorialita si traduce organi zzativamente nel sistema di reti
integrate, che si attiva e mantiene attraverso la pratica della
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col |l aborazione fra i servizi e frale Aziende Sanitarie.

ohiettivi generali del Piano Sanitario Regionale Enmlia Romagna
1998/ 2001

Il Piano Sanitario della Regione Enilia-Ronmagna 1999-2001 evidenzia
due tem generali ai quali riferire le azioni di programmazione e
organi zzazi one:

1. la distribuzione territoriale dei servizi, da interpretare cone

sol uzi one uni ca a esigenze apparentenente inconciliabili — la
tenpestivita d accesso; |a soddi sfazione delle aspettative e delle
preferenze dei cittadini/utenti; la centralizzazi one degl

interventi tecnicanente ad alta conplessita, quale garanzia di
qualita e sostenibilita dei costi;

2. | "appropriatezza nella produzione e nella utilizzazione de
servizi sanitari.

La soluzione wunica citata al punto 1 rimanda a una direzione
strategica orientata alla realizzazione di un assetto organizzativo
per reti integrate di servizi, sostenute da una infrastruttura
regi onal e che sia:

= Supporto tecnico attuativo;
m strunento di coesione e congruenza territoriale;

Il concetto di rete integrata ha una rilevante inplicazione di
politica sanitaria, in quanto nega l|la conpetizione fra |le singole
unita produttive della rete e ne richiede la loro cooperazione,
secondo i di ver si livelli di conplessita dell’intervento loro
attribuito.

Per quanto riguarda il punto 2, |’ appropriatezza deve sostanziare il
suo significato sulla base di

» | a valutazione delle evidenze disponibili sulla efficacia clinica
e sull’efficienza operativa delle soluzioni gestionali-
organi zzati ve;

= | a val utazione della situazione attuale, relativanente al
f abbi sogno stimato d'intervento, rilevato sulla domanda, e non piu
sul | i nduzi one di donmanda;

m le verifiche corredate da msure di risultato sulla base d
indicatori individuati.

oiettivo del PSR 1999-2001 e realizzare un SSR che sia regionale
nella definizione delle garanzie e nel nodello di funzionanento,
| ocale nella scelta degli assetti organizzativi e della distribuzione
del l e responsabilita.

hiettivi specifici del Piano Sanitario Regionale Enilia Ronmagna per
le mal attie cardi ovascol ari

In riferinento alla malattia cardiovascol are, il PSR 1999-2001
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prevede:
m la ri-organizzazi one secondo il nodello di rete integrata de
servizi, orientata per livelli di prestazioni e gruppi di

popol azi one, secondo | e responsabilita individuate Distretto,
Azi enda, Regi one;

» | a progranmmazi one regionale dei servizi e delle prestazioni a
val enza sovra-aziendale, ad alta conpl essita.

L' obiettivo della riprogranmazi one funzionale del sistema dei servi zi

regionali e di operare la revisione dei nodelli di distribuzione
territoriale e la realizzazione dell’integrazione funzionale de
livelli di assistenza, al fine di

m superare gestioni frammentarie dei servizi, che si qualificano
t endenzi al mrente cone aggiuntivi e raranente conme sostitutivi;

m garantire dinensioni e conposizione ottinali delle unita
operative, dal punto di vista della funzionalita e della
econom cita;

m attivare processi di sussidiarieta frai livelli d intervento.
La programmazi one funzionale secondo reti integrate di servizi €& una
| ogi ca general e dell’ organi zzazi one, che privilegia |’ attenzione sulle
relazioni (le maglie) rispetto all’organizzazione interna delle unita
operative (i nodi).

A qualsiasi livello di operativita, lo sviluppo di un’organizzazi one
per reti integrate richiede alneno 5 condi zi oni essenziali:

1. I a definizione quantitativa della popol azi one necessari a per

sostenere una rete di servizi, individuando la centralita degl

anbiti territoriali di autosufficienza, oltre i quali cessano d

circolare i professionisti e comnciano a nuoversi i pazienti;
2. la declinazione dei servizi che conpongono il processo di cura,

| "esplicitazione della loro reciprocita funzionale, e della loro
coll ocazione in rete;

3. lo sviluppo delle conoscenze e degli skill necessari per
costituire équipe multiprofessionali orientate a specific
obiettivi salute e al di fuori delle linee di autorita
convenzi onal i ;

4. | o sviluppo del sistema delle comunicazioni, |ogistiche e
professionali, sia per |'archiviazione e |la trasm ssione a
di stanza dell e informazioni cliniche necessarie per |a gestione
del | " assistenza, sia per la produzione e |’ utilizzo condiviso d
linee guida e di percorsi assistenziali

5. la definizione del sistema di relazione centrato sulle autononie e
responsabilita, sia gestionali, sia tecnico-professionali

Il PSR 1999-2001 riconferma il territorio provinciale cone |'anbito
cui riferire di norma la condizione di autosufficienza: all’anbito
provi nci al e deve essere attribuita |la responsabilita di soddisfare la
domanda espressa dalla popolazione residente, con la rilevante
eccezione dei servizi di alta specialita.
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Per |'alta specialita, ragioni epidemologiche ed econom che rendono
necessaria una visione programmtoria e un assetto operativo, i cui
confini si estendano oltre |’ anmbito provinciale, e che si conponga su
scal a regional e.

In tale contesto per |’'indicatore nmobilita devono essere ridefinit
gli attributi di attiva e passiva, sulla base dell’organi zzazi one per
rete integrata, e non piu su rigide giurisdizioni istituzional

(Aziende Sanitarie o anbiti provinciali): a titolo esenplificativo, la
nobilita passiva riferita all’alta specialita & solo extraregione.

L’i ndi cazione del PSR 1999-2001, richianmandosi all’'obiettivo |l de
PSN 1998- 2000, propone |’'area della patologia cardiovascolare tra le
aree sulle quali sperinentare, in via prioritaria, un’organi zzazi one a
rete integrata.

Teoria di riferinento

Per le reti integrate che conprendono servizi di alta specialita, i
PSR 1999- 2001 propone di sperinentare assetti organizzativi ispirat
al nodell o Hub & Spoke.

La teoria Hub & Spoke esprinme un idea dinamica (prim che strutturale)
del | " assistenza, collegata ai gradi di conplessita: quando una
determ nata soglia di conplessita viene superata, si trasferisce la
sede dell’assistenza da unita produttive periferiche a unita central
di riferinmento.

Il nodello disegna |’organizzazione dei Servizi afferenti alla
medesima linea di produzione, concentrando gli interventi ad alta
conplessita in centri di eccellenza (Hub) e distribuendo i terninal
di accesso in centri sottoordinati (Spoke), cui conpete principal nente
la selezione e |’invio di pazienti.

Il riassetto organizzativo che si realizza destruttura in parte
|’ organi zzazi one precedente, sovraordinando, nell’ anmbito del processo

produttivo specifico, i legam funzionali della rete a quelli interni
ai si ngol i presi di ospedalieri. La stessa possibilita di
sovraordi namento investe le funzioni amministrative attivate ne
percorso di cura, e in particolare il Controllo di GCestione. Per

| " obiettivo sanitario individuato sara proponibile una gestione e una
programmazi one ad hoc per Budget predefiniti in cui la correlazione é
tra costi ed efficacia e non tra costi ed efficienza.

Il nmodello Hub & Spoke
m conporta |’integrazione verticale forte tra i nodi

= pud essere conveni entenente adottato per servizi caratterizzati da
volum di attivita predeternminati e di elevata conplessita
t ecnol ogi ca;

m concepisce la rete in termni dinamci, la cui architettura puo
essere nodificata sulla base dell’evol uzi one, ovvero
del | " obsol escenza, delle tecnologie, delle conoscenze e conpetenze
professionali e gestionali

La rete integrata di servizi, «classificati secondo il grado di
conplessita in 1°, 2° e 3° livello assistenziale, seguendo la |ogica
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Hub & Spoke schematicanmente si traduce:

1° livello assistenziale -Distretto (dipartinmento cure prinmarie e
riabilitazione) — SPOKE

2° livello assistenziale — ospedale per acuti, servizio di 118 - HUB
del 1° livello; SPOKE del 3° livello

3° livello assistenziale — prestazioni "rare", o ad alta selezione -
HUB

I secondo livello assi stenzi al e corri sponde all anbito di
autosufficienza, che per |a Regione Enmlia-Romagna € di norma |’ anbito
provinciale e all’interno della rete rappresenta quello che in termni

informatici viene definito proxy, svolgendo nel processo produttivo
contestual nente azioni di accettazione e di sel ezione e invio.

Analisi della epidemologia e della organizzazione cardiologica in
Emilia Romagna

Il nuovo PSN 1998-2000 e PSR 99/2001, in riferinento agli obiettiv

di chiarati, rende necessaria una proposta di aggi ornanento e
consol i danento organi zzativo e funzionale della rete cardi ol ogi ca, ne
suoi vari livelli di servizio-produzione.

Nel | o specifico, la necessita € sostenuta dalle seguenti ragioni:

m |’ obiettivo della dininuzione del 10%della nortalita per nalattie
cardi ovascol ari ;

= i nmutamenti denografici ed epideni ol ogi ci
m il rapido progresso delle tecnol ogi e cardi ol ogi che;
s lalimtazione delle risorse economni che;

m il vincolo di risposte appropriate ai reali bisogni del cittadino-
utente, con conseguenti opportunita e necessita di tenere unita la
cardiologia (che rischia di frammentarsi in svariate
sottospecialita), al fine di mantenere un’ adeguata conpetenza
cardi ol ogi ca clinica;

»m |0 stato attuale dell attivita cardiologica e cardiochirurgica in
Em | i a- Romagna.

La situazione attuale della cardiologia in Enlia-Romagna € in gran
parte il risultato di uno sviluppo avvenuto spesso senza col |l eganento
funzionale e organizzativo tra |le strutture: tuttavia la rete
cardi ol ogi ca ospedaliera & significativamente definita e stabilizzata
e fino ad oggi capace di dare una risposta alle esigenze degli utenti.

Per quanto riguarda i dati quantitativi dell’attivita 1999 si
registra
pazienti pazi enti nonfattivita
residenti residenti conpl essi va
1999 1999
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interventi di

chirurgia

car di ovascol are * 3.709 1.203 4,912
conpl essi vanment e

i ntesa

interventi di

angi opl asti ca 8§ 3.430 768 4.198
procedur e diagnostiche |@ 10. 096 1.797 11. 893

fonte: Agenzi a Regional e

* dati riferiti

§ il

rilevanento é stato eseguito su
se e presente stent sono state contate 2 procedure:

alla sol a popol azi one adulta

codice 36.xx delle SDO (pertanto
circa 1.500).

Per quanto riguarda i dati di struttura (31/12/1999) si registra:
uri C Cardi ochirurgi a
provi nci e | popol azi one post i Enodi nam ca sal e
" lletto n. op.
Pi acenza |265. 727 2 12 1
Par ma 394. 359 2 24 1 5 5
RE99I 0 1441, 207 4 |24 1
Enmilia
Mbdena 618. 934 4 30 2
Bol ogna 911. 399 5 40 3 3 8
Ferrara 350. 611 3 14 1
Ravenna 350. 106 3 16 2
Forli-— 1351 gg2 2 |16 |1 1 3
Cesena
Ri mi ni 268. 769 2 12 1
TOTALE 3. 953. 094 27 (188* | 13** 6% ** 16
*standard racconandato 25.000 ab./PL; nedia nazionale 28.700
ab./PL; nedia regionale 21.000 ab./PL.
** 10 pubbliche e 4 accreditate (Hesperia, Cotignola, Villa
Salus e Villa Torri)
*** 2 pubbliche e 4 private
fonte: Agenzia Regi onale
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Ri abi i tazi one cardi ovascolare in Enilia Romagna

L'"Emlia-Romagna non ha a tutt’oggi un piano organico di
riabilitazione cardiologica. Tuttavia alcune strutture cardiol ogiche
ospedal i ere svol gono questa attivita (alcune in regine di degenza) non
sono previsti Centri che svolgono attivita esclusiva di questo tipo
come in altre Regioni. Recentenente nell’anbito della norne d

accreditanmento per la Cardiologia sono state definite alcune norne e
fissati alcuni dati epidem ologici che pernettono di identificare i
tipi di pazi enti che devono essere sottoposti ad attivita
riabilitative (cardioperati ed una certa quota di infartuati). Tutto
ci 0 anche in funzione di decongestionare i settori postoperatori delle
Car di ochi rurgi e.

Consi derazioni sulla rete cardiologica in Emlia Romagna

| dati senbrano dinostrare che non vi €& un problema di dotazione
strutturale e volum di attivita, quanto di efficienza organizzativa e
soprattutto di integrazione operativa.

Post o | " obiettivo (riduzione della nortalita del 10%, |l a
progranmmazi one funzi onal e regi onal e deve optare per il coordi nanmento e
| a cooperazione nell’attivita cardiologica territoriale e ospedaliera
sia in riferinento ai servizi assistenziali, sia alle funzion

scientifiche e di aggiornamento. In altri termni si ritiene opportuno
proporre una rete integrata Ospedaliera cardiologica che nel rispetto
di regole organizzative e qualitative garantite dall’accreditanento
tenda ad ottimzzare |'efficienza ma soprattutto |'efficacia de
processi diagnostici e terapeutici nei prossim anni, fornendo
i ndi cazi oni tecniche e strutturali alla definizione del prossino PSR e
dei futuri PAL.

In questo contesto & opportuno prevedere la raccolta dei dati, la
val utazione qualitativa e quantitativa degli stessi, nonché Ila
definizione degli indicatori sanitari e |’ organizzazione dell audit da

parte dell e Agenzie Sanitarie Regionali

Qoi ettivi dell’azione progettuale

I. Otimzzare | assistenza al cardiopatico acuto, con riferinmento
al |’ area del |’ Emergenza- Urgenza, dove il risultato prioritario e
rappresentato dalla riduzione del ritardo evitabile nel soccorso
all"attacco cardiaco/infarto mocardico acuto (attual nmente solo i
10% dei pazienti giunge in UTIC entro le prine 2 ore, e un altro

30%tra le 2-6 ore dall’inizio dell’evento acuto, secondo i dati
dello studio G SSI, "Ritardo evitabile"). In questo specifico
contesto vanno previste forte integrazioni tra le strutture
cardi ol ogiche di vario livello onde garantire il percorso de
paziente con I MA conplicato o angina instabile il piu uniforne
possibile all’interno del territorio provinciale.

Comunque il cosiddetto "ritardo evitabile" coinvolge tutti

cittadino (ritardo decisionale), sistem di risposta-118 (ritardo
organi zzativo), PS e UTIC (ritardo ospedaliero). Entro 12 nesi (1"
fase) i ricoveri entro e prinme 2 ore devono aunentare dal 10 a
30 %¢ i ricoveri trale 2 e le 6 ore devono aunmentare dal 30 al
50%

I'l. Assicurare il tenpestivo accesso per | e urgenze cardiochirurgiche
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e di cardiologia interventistica (attual nente | e urgenze

cardi ochirurgi che rappresentano il 20-35%dell’intera attivita
cardi ochirurgica. La percentuale é riferita ai dati di letteratura
piu alti, e viene proposta in relazione al fatto che la
tenpestivita & una variabile condivisa di efficienza e di
efficacia).

In riferinmento a questi due prim obiettivi, & necessario

pi anificare un nodello di servizio che definisca gli standard
assistenziali dell’attacco cardiaco per cui gli interventi prim
dell’arrivo in Cspedale e all’interno dell’ Cspedal e si ano

preci samente definiti sia nei ternmni organizzativi che
farmacol ogi ci e tecnici

I1l. Garantire, secondo i reali bisogni stimati, |’ alta specialita
cardiologica (3° livello) intesa cone:

a. Cardiochirurgia e Cardiologia D aghostica e Interventistica

= || bisogno nedio stinato di procedure cardiochirurgiche a
cuore aperto e di circa 900 per mlione di abitanti, per
anno (1.000 & | a racconmandazi one dell’'lInstitute for

Cardi ac Survey), con alnmeno 650 interventi d
rivascol ari zzazi one coronarica per nilione di abitanti,
per anno — 3.600 CEC per |'Emlia Romagna.

= Per |’ angioplastica coronarica il bisogno nedio stinmato
di procedure e di 900/ 1milione di abitanti per anno
(Soci eta Europea di Cardiologia), |a raccomandazi one
dell’'Institute for Cardiac Survey & di : 1.000/mlione.
Per cui le necessita per |'Enmlia Romagna sono di 3.700-
3.900 procedura all’anno.

» Per quanto riguarda | e procedure di cateterisno cardi aco
e coronarografia, il bisogno stimato e di 2.700/3.000 per
mlione di abitanti per anno (popol azi one adulta naggiore
di 30 anni). Per cui sono prevedibili 11.000 -12.000
i ndagini per |’ Emlia Romagna.

Il rapporto tra procedure di cateterizzazione cardi aca e
procedure interventistiche in Europa &€ oggi di circa 2: 1.

b. Cardiologia e Cardiochirurgia Pediatrica
» Per quanto riguarda |a Cardiochirurgia Pediatrica, in via
i potetica si pud pensare a bacini di riferinmento
interregionali, salvo per le regioni ad alta intensita
denografica. Per il dettaglio d intervento si rimanda
all"all egat o specifico.
c. Aritnologia Interventistica

» G si riferisce all’uso di pace-maker specializzati,

defibrillatori inpiantabili e ablazione transcatetere con
radi of requenza. | fabbisogni regionali per il 2000 in
questo settore sono i seguenti: Inpianti di Pace Maker n.

2600, studi elettrofisiologici n. 1850, inpianti di
defibrillatori n. 200, procedure di ablazioni n. 440.

d. Trapi anto Cardi aco

» E drammati canente sottoutilizzato in Italia per la
carenza di organi, problem peraltro conmune ad altri
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paesi. Nei paesi dell’ Europa centrosettentrional e vengono
effettuati 10-20 trapianti per mlione di abitanti, per
anno. La nedia europea, includendo i paesi dell’Est, e di
5 trapianti; inltalia e 2.9; in Emlia Romagna e 7.

Inriferinmento al |11 obiettivo, sulla base delle
esperienze esistenti, risulta che |’ efficienza
quali/quantitativa (rendinmento) del 3° livello, in
termni di decongestione, tenpestivita e integrazione, €
determinante nell anbito della prevenzi one secondari a
della mal attia cardiovascol are e, di conseguenza, per
raggi ungere |’ obiettivo dichiarato (ridurre del 10%la
nmortalita in un triennio). Secondo la lettura dei dati
ottenuti da verifiche enpiriche, |la prevenzione primaria
riduce la norbilita e la nortalita nel lungo periodo; |la
prevenzi one secondaria riduce |'invalidita e la nortalita
nel breve-medio periodo (in tal senso i dati statistici
epi dem ol ogi ci Regionali dovrebbero confermare una
riduzione degli IMA, delle recidive di |IMA degl

attacchi coronarici).

e. Otinmizzare | appropriatezza clinica (applicando |inee guida
aggi ornate prodotte delle societa scientifiche)

m Per quanto riguarda |’ Alta Specialita Cardiol ogica e
Car di ochi rurgi ca (Hub) va precisato che vi sono
sufficienti elenmenti di evidenza e di condivisione
per affermare che la corretta indicazione terapeutica
qgual i /quantitativa alla procedura neccani ca (BPAC
PTCA) definisce in via indiretta | appropriatezza
dell e indicazioni alla diagnosti ca.

» Ovvianmente i criteri di appropriatezza saranno
rapportati anche alle |inee guida aggiornate delle
Societa Scientifiche di specialita accreditate.
Nella letteratura € indicato uno standard
qual i /quantitativo =>50-60% di pazienti inviati alla
chirurgia e alla PTCA dell’intera attivita
di agnostica di 3° livello (n° di procedure
nmeccani che/ n° di studi diagnostici eseguiti).

f. Razionalizzare |’ appropriatezza gestionale (efficienza della
Rete Integrata Hub & Spoke) dei pazienti selezionati alle
procedur e diagnostico terapeutiche di 3° livello facendo
riferinento a:

a.

b

tenmpestivita del nmanagenent di agnostico-terapeutico: alla
luce dei fabbisogni di interventi in cec e di procedure
di angi opl astica € necessario definire nella Regione gl
hinterland di intervento e conunque la disponibilita

delle varie strutture onde ridurre il piu possibile
tempi di attesa in nodo che in una prinma fase (6-12 mesi)
i tenpi per gli interventi elettivi in CEC siano

inferiori a 30 giorni e i tenpi per la PTCA elettiva
siano inferiori a 15 gg;.Da auspicare |’ aunento delle
angi opl asti che che vengono eseguite on.-line ( in
continuita con |l o studio coronarografico). Per quanto
riguarda i tenpi di attesa per coronarografia, elettiva
obiettivo di una prima fase (6 —12 nmesi) i tenpi devono
essere inferiori a 20 gg.

affidabilita dell’ expertise professionale in termni d
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nortalita e norbilita procedura di pendenti (rapportata ai
dati della letteratura);

C. percorso sanitario del paziente post procedura
di agnostico terapeutico (recidive di I MA restenosi, re-
ricoveri, prepensionanenti continuita dell attivita
| avorativa etc);

d. percorso sanitario e sociale dei pazienti post procedura
di agnosti co terapeutica;

e. risorse inpiegate nel processo diagnostico-terapeutico
dell a cardiopatia i schem ca

| npostare |’ assistenza al cardiopatico cronico, attraverso la

creazione di strutture aperte e flessibili, con coordi nazione
dentro e fuori ospedale, nediante riqualificazione dell’area
anbul atoriale e della continuita di cura, |’'uso del day

hospital e |"avvio della honme care.

Di ffondere e divulgare in mani era adeguata | e infornmazion
cardi ol ogiche di tipo preventivo onde:

a. identificare e nodificare i fattori di rischio, nel
tentativo di ridurre |l a conseguente norbilita e nortalita
della mal attia cardi ovascol are;

b. inparare ad identificare i sintom della malattia
coronarica specialnmente i sintom nuovi ed acuti

c. addestrare |a popol azione alla conoscenza dell e procedure
organi zzative da attuare in caso di attacco cardi aco
acut o;

d. far conoscere ai cardiopatici noti dettagliate
i nformazi oni sull’uso dei farmaci sui sintom e sui
percorsi organi zzativi da seguire;

e. migliorare la capacita funzionale sia dei pazienti a
rischio cardi ovascol are che dei cardiopatici noti
pi ani fi cando e individualizzando |’'attivita fisica ed
eventual nente sportiva, definendo con precisione
carichi di lavoro

f. sostenere e razionalizzare | a cardiologia preventiva sia
primaria che secondaria con interventi mrati attraverso
i mass nedia, conferenze divul gative ed opuscoli.
Consi derare questa funzione cone risorsa gestionale
strategica per raggiungere gli obiettivi del Piano
Sanitari o Nazi onal e e Regi onal e.

Per la riabilitazione cardi ovascolare si ipotizza in questa
sede | a funzione di riabilitazi one post cardiochirurgica e di
riabilitazione post infartuale in pazienti opportunanente
selezionati ( si ritiene che di circa 8.000 I MA acuti in
Emilia Romagna il 20-30% possa trarre sicuro beneficio da un
cicloriabilitativo con ospedalizzazione).

= Questa funzione-attivita deve rappresentare un
supporto alle cardiochirurgie (piu del 50% de
pazienti afferenti ai centri di riabilitazione
italiani provengono dalle Cardiochirurgie), con

http://www390z.regione.emilia-romagna.it/temp/docatto/2007912132345108432680...  12/09/2007



Prot

Pagina 90 di 106

accoglinmento precoce di pazienti post operati e con
conseguente aunento della produttivita delle

cardi ochirurgi e stesse (aunento dell’efficienza
produttiva).

Questa attivita deve rappresentare |’ anbito di
verifica di qualita della produzione

cardi ochirurgica. Al paziente cardi operato va
garantito il percorso immediato alla dinssione dalla
struttura cardiochirurgica che puo essere di 3 tipi
invio alla struttura di riabilitazione cardiol ogica,
invio alla struttura cardi ol ogica di provenienza,
invio a domicilio. In ogni caso la struttura
cardi ol ogica che ha avviato |’iter diagnostico e
terapeutico deve garantire la presa in carico del
pazi ente qual unque sia il percorso che |o stesso ha
seguito, e in questo anbito si deternineranno le
verifiche di appropriatezza e di qualita della
produzi one cardiochirurgica.ll paziente post-

cardi ochirurgi co conplicato qual ora non possa
rientrare nelle strutture cardiol ogiche d

proveni enza va tuttavia affidato ai Cardiol ogi che
hanno avviato |'iter diagnostico e terapeutico che
garantiranno |'iter ospedaliero necessario
(riani mazi one, enodialisi, neurologia, ecc..).

Il dato inmportante da sottolineare & |a dimensione
del problema dell o sconpenso cardi aco croni co che
potrebbe trarre giovamento dall’attivita
riabilitativa. Per quanto riguarda questo tipo di
pat ol ogi a cardi ol ogica si sottolinea il progressivo
incremento di questa popol azi one che andra val utata
dal punto di vista epidem ol ogico stante che le
recenti acquisizioni scientifiche stanno consi derando
nuovi trattanmenti terapeutici che conprendono anche
progranm di riabilitazione sia ospedaliera che

anbul atoriale. Per tanto tale problema va ripensato e
ri coll ocato:

min strutture e soluzioni territoriali (percors
anbul atoriali, assistenza doniciliare integrata,
hone care, day hospital), piu flessibili, di
m nor costo e altanmente professionali (condizione
di produttivita);

minrete con la rimnente offerta cardiol ogica su
territorio, in nodo che si attuino i processi d
continuita di cura e di “"riabilitazione
permanente" della nmalattia cronica, che possono
prevenire gli episodi acuti e ridurre
significativamente i ricoveri per questo gruppo
di pazienti.

Le professionalita necessarie all’attivita
riabilitativa sono: Cardiologo, Medico Fisiatra,
Infermere, Fisioterapista; devono essere disponibil
Assi stente Soci al e, Dietol ogo, Psicologo (i
personal e della riabilitazi one opera secondo |le

i ndi cazi oni del Medico Fisiatra, il personale
utilizzato, deve possedere attestato di BLS) devono
esi stere procedure di forte integrazione delle
conpet enze cardi ol ogi che e fisiatriche.
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m La struttura riabilitativa deve: definire il progetto
riabilitativo individuale previa definizione della
Responsabi l e del progetto, quantificazione della
disabilita gl obale, definizione dei risultati
desiderati con interventi rieducativi, riabilitativi
rivolti al paziente e ai suoi familiari, conferm
dell e potenzialita residue, reinserinento sociale.

m E necessario che la struttura di riabilitazione
cardiologica (sia essa svolta in reginme di ricovero
che anmbul atoriale) valuti il risultato della propria
attivita in termni di: appropriatezza della
i ndi cazi one (utilizzando come indicatore al neno i

ritorno in Reparto per acuti, |’incidenza delle
conpl i canze cardi ol ogi che e pneunvol ogi che, di
sconpenso cardiaco). Sara inportante il follow up a

sei nmesi per l|la valutazione dei decessi intercors
nonché | a somini strazione di un questionario
validato di qualita di vita.

In fase di realizzazione, le direttrici conmuni a tutti gli
obi ettivi esposti sono:

= |la disponibilita per ogni cittadino di prestazion
cardi ol ogi che adeguate per appropriatezza e tenpestivita;

= |a continuita assistenziale, con coinvol gi rento de
cardi ol ogi e dei medici di nedicina generale del Servizio
Sanitari o Regional e;

mla prioritaria ottimzzazione dell’ esistente, mrando a
non replicare funzioni quando possibile;

= | "appropriatezza dei percorsi diagnostico-terapeutici
con |’ obiettivo di "senplificare" al necessario, senza
perdere in efficacia.

Model | o organi zzativo di dinmensioni regionali secondo Hub &
Spoke.

Per realizzare gli obiettivi €& opportuno individuare un
nodel | o organi zzativo, di dinmensione regionale, da tradurre
in conformta all"anali si del l e condi zi oni real
(concentrazi one/ di spersi one dell a popol azi one,
caratteristiche geografiche/orografiche, event ual i flussi
stagionali, realta sanitaria |ocale).
Le considerazioni generali e propedeutiche indispensabil
sono:

m il nodello articolato per livelli assistenziali in rete

integrata Hub & Spoke deve tenere costantenente presente
| a necessaria conpatibilita tra i bisogni/priorita e le
risorse disponibili, al fine di evitare di progettare

buone i ntenzioni, anziché soluzioni a problem concreti;

m | e proposte e i progetti che vanno privilegiati devono
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percorrere la strada della riconversione, della
riqualificazione, della flessibilita e della integrazione
delle risorse gia esistenti in Regione e nelle Aziende;

= Non pud essere continuanente anpliata |’ offerta d
prestazioni di diagnostica ad alto costo che assorbono
risorse, soprattutto se si riferiscono ad un territorio
limtato, nentre possono essere efficacenmente espletate
concentrandol e in alcuni poli di eccellenza con risparnio
di costi e migliore qualita.

Livelli di intervento e strutture

Riferendosi alla realta esistente, i tre livelli di attivita
per |la malattia cardi ovascol are sono:

LI VELLO DI STRETTUALE Spoke
popol azi one superiore a : 50.000 abitanti
strutture

m Distretto (Dipartinmento delle cure primarie).

= Anbul atori cardiologici territoriali integrati con la
medi ci na di base e |’ Gspedal e.

» Gspedal e per acuti con attivita cardiologica nella UU OO
e nei Dipartinmenti di Medicina per pazienti non conpl ess
con definiti percorsi verso le strutture di 1° livello
cardi ol ogico per | a diagnostica strunmental e e per
eventual e ricovero in anbiente specializzato.

funzi oni :

» fuori ospedal e:

assi stenza ambul atori al e, assi stenza speci ali stica
domciliare, diagnostica cardiologica non invasiva di
contenuto t ecnol ogi co senpl i ce, fol |l ow up dei

cardiopatici noti a basso rischio, sistema integrato per
| " emergenza-urgenza territoriale.

= i ntegrazi one con |’ ospedal e:

energenza- urgenza cardiologica, assistenza in degenza,
di agnostica cardiologica anbulatoriale e per degenti
(ecocardiografia, ergonetria, holter, elettrofisiologia),
riabilitazione post-acuta (continuita di cura), gestione
a lungo termne del cardiopatico ad alto rischio
(prevenzi one secondaria, valutazione clinico-strunentale
periodica), gestione della ospedalizzazione a donicilio
(hone care).

In questo contesto possono essere attivati sistem di

telenmedicina e di teleconsulto nei casi in cui i tenpi di
afferenza alla struttura ospedaliera distrettuale o di
livello specialistico lo giustifichino; in particolare
nelle urgenze e nelle emergenze cardiologiche |I'UTIC é
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centrale all’interno del nodello organizzativo del 118 e
dei Pronto Soccorso

PRIMO LIVELLO Hub del Ilivello distrettuale, Spoke del 2°
livello

popol azi one 100. 000 — 150. 000 abitanti

strutture:

» UU. OO di Cardiologia con UTIC senza Laboratorio di
Enodi nam ca con funzione integrata all’attivita
di strettual e.

funzi oni :

» Energenza-urgenza-cardi ol ogi ca, assistenza in degenza.
di agnosti ca cardi ol ogi ca anmbul atoriale e per degenti
(ecocardiografia, ergonetria, holter, elettrofisiologia),
gestione a lungo termine del cardiopatico ad alto rischio
(prevenzi one secondaria, val utazione clinico-strunentale
periodica), gestione della ospedalizzazione a donmicilio
(honme care), eventuale riabilitazi one post-acuta
(continuita di cura). Le funzioni descritte hanno | uogo
all’interno di una dinam ca ospedale-territorio che
prevede conuni |inee guida ed audit periodici.

SECONDO LI VELLO Hub del 1° livello — Spoke del 3° livello
Popol azi one: anbito provinciale
Strutture

» UU. OO di Cardiologia con UTIC con Laboratorio d
Enodi nani ca.

» Laboratorio di Enodi nanmi ca di agnostica senplice.

» Laboratorio di Enodi nani ca avanzata Di agnostica ed
i nvasi va.

Funzi oni :
s Stesse funzioni del 1° livello.

s Trattanmento dei cardiopatici con inpegno
di agnosti co/ assi stenzi al e particolare (cardiopatici acuti
conplicati), diagnostica incruenta di alto contenuto
tecnol ogico e/o di alta specializzazi one (cardiol ogi a
nucl eare, cardi ol ogia pediatrica, etc), accertanenti
enodi nami ci e contrastografici (cateterisno cardiaco,
coronarografia, angioplastica). Vengono identificati due
nmonenti tecnico organizzativi:

>

A. Laboratorio di Enodi nani ca di agnostica senplice (LES)

val uta pazienti portatori di cardiopatia ischemca e/o di
val vul opati a per una definizione diagnostica di tipo
nmorfol ogico e che si ritiene necessitino di procedure
terapeuti che invasive o cardiochirurgiche. Ri sponde a
tutte le esigenze di diagnostica invasiva cardi ol ogi ca
che afferiscono all’ Gspedale in cui e dislocata la
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struttura e alle esigenze di strutture di 1° livello
(solo UTIC) della Provincia.

E' da considerare che un laboratorio di Enodi nam ca anche
per mantenere una sufficiente clinical conpetence deve
eseguire alneno 600 esam all’anno; non e da escludere
che operatori dei centri spoke partecipino all’'attivita
di enodi nami ca del centro hub

@

Laboratorio di Enpdi nam ca avanzata di agnosti ca
interventistica (LEA): risponde a tutte | e esigenze d
di agnostica invasiva del territorio provinciale o sub
provinciale, di terapia invasiva (angioplastica) de
territorio di riferinmento (provinciale o
sovraprovinci al e).

» Si ritiene che un buon livello per un Laboratorio di
di agnostica e terapia invasiva sia rappresentato da
al meno 300/ 400 procedure di angiopl astica. Questo
Laboratorio € Hub delle strutture di 1° livello (Spoke) e
delle strutture di 2° livello dotate di |aboratori di
Enodi nam ca senplici (Spoke).

= Non va esclusa |'ipotesi che gli Enodinanisti delle
strutture "Spoke" vadano ad eseguire angiopl astiche a
loro pazienti nei Centri "Hub". La responsabilita della

accettazione di operatori di strutture spoke all’interno
dei laboratori avanzati di Enodi nanmi ca € assegnata ai
dirigenti e responsabili della struttura Hub stessa. La

val ut azi one si basera sui dati del curriculume sulla
Clinical conmpetence (secondo |le definizioni delle Societa
Scientifiche).

Consi derazi oni di ordine organizzativo

A fronte di un nminino di n. 1 Enodinam ca per ogni provincia
va considerata la necessita di Ilimtare il nunmero delle
strutture che svolgono attivita interventistica concentrando
["interventistica in Centri di riferinento che hanno cone
supporto indispensabile lo stand by cardiochirurgico o
sistem di back-up codificati. C 0 per garantire un nunero di

angi opl astiche (il fabbisogno per |'Enilia Romagna nel 2000 e
di 3.900 ) concentrato in pochi centri onde migliorare |a
qualita della procedura e soprattutto filtrare il pi U
uni fornemente |’'indicazione (pochi Centri e piu uniformta

deci sionale e quindi mgliore appropriatezza).

FUNZI ONl DI 3° LIVELLO REG ONALE

Popol azi one di di nensi one regi onal e o sovraregi onal e
strutture

= UU OO di Cardiologia con UTIC e | aboratorio di
enodi nami ca ed interventistica.

» UU. OO di Cardiochirurgia in sede

» UU. OO di cardiologia e cardiochirurgia pediatrica
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m centro abilitato al trapianto cardiaco

m eventuali centri che svol gono funzioni interregionali,
secondo | a programmmazi one nazi onal e

f unzi oni :

n far fronte a tutte |l e esigenze diagnostico terapeutiche
non soddi sfatte agli altri livelli:

interventi cardiochirurgici d urgenza e di elezione,
cardiologia interventistica (angioplastica coronarica,

val vul opl astica, ecc.), trapianto di cuore, cardiologia e
cardi ochirurgia pediatrica

FUNZI O\l ARI TMOLOG CHE

L'attivita di stinolazione elettrica permanente (Pace Maker)
puo essere svolta in UU OO di cardiologia a qualunque
livello ospedaliero

CENTRO ARI TMOLOG CO DI 1° LI VELLO

Popol azi one di di nensi one provinciale.

Strutture:

» Pud essere collocato in UU. OO di Cardiologia di 1° o d
2° odi 3° livello. E dotato di Laboratorio specifico
(vedi norne di accreditanento.). Svolge attivita di
i npianto di Pace Maker, di studi elettrofisiologici e di
inmpianto di defibrillatore. E Hub di tutte le strutture
cardi ol ogi che che non svolgono le attivita suddette.

CENTRO ARI TMOLOG CO DI 2° LI VELLO

Popol azi one di di nensi one sovraprovinci al e.

Strutture:

= Puo essere collocato in UU. OO di Cardiologia di 1° o d
2° odi 3° livello. E dotato di Laboratorio avanzato con
requisiti strutturali, strumentali previsti dalle note di
accreditamento. Otre alle attivita descritte al 1°
livello (elettrostinolazione, elettrofisiologia, inpianto
di P.M defibrillatore) svolge attivita di abl azi one.
Stante i fabbisogni relativanente limtati (n. 440
abl azi oni previste per il 2000 in Enilia Ronagna) a
fronte di una alta conplessita tecnologica richiesta agli
operatori, vanno definiti centri di riferinmento onde
garantire una buona qualita della procedura. Questo
livello rappresenta |’ Hub del 1° livello aritnologico
( Spoke).

RI ABI LI TAZI ONE POST CARDI OCHI RURG CA e POST | MA

» Hub di struttura cardiochirurgica e Hub (per |I"infarto
m ocardi co acuto) di livelli ospedalieri dotati di UTIC
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» Per quanto riguarda la riabilitazione con degenza post -
cardi ochirurgica e post | MA questa pud essere
individuata in strutture di riferinento regionale; si
escludono U O autonone.

= Si pud quantificare in N° circa 4.000 i pazienti cardio
operti che necessitano di un periodo di degenza
riabilitativa a far tenpo dal 7°-10° gi orno dopo
| "intervento; si puo anche quantificare che circa il 20-
30 % dei soggetti colpiti da IMA ( 8.000 IMA /anno in
Em |ia Ronagna) pud trarre giovanento da attivita
riabilitativa post acuta in reginme di degenza.

» L' accentranento precoce dei pazienti post-operati, oltre
a creare i presupposti per aunentare la produttivita
(efficienza) delle cardiochirurgi e cosi decongestionate,
render ebbe possibile standardi zzare controlli di qualita
dell a produzi one a 30 giorni. Anche |a produzione
cardiologica (infarto mocardi co acuto) pud essere
verificata a livello riabilitativo.

= Nel suo conplesso |'attivita riabilitativa post
cardi ochirurgica e post infarto ottim zzerebbe
|"efficienza della rete (economia di scala). Va definito
il protocollo per il trattamento riabilitativo post
infartuale in reginme di degenza.

» Rimane a tutti i livelli cardiologici ospedalieri la
funzione di attivita ambulatoriale o in D.H (seconda,
terza fase della riabilitazione).

Percorso del paziente cardioperato o post | MA

» U O cardiologica che ha avviato |'iter diagnostico
terapeutico (Spoke) — Centro Cardi ochirurgico (Spoke) -
Struttura di R abilitazione di riferinmento (Hub) (o U O
Cardi ol ogi ca di partenza). Comunque garantita la ripresa
in cura con riaccettazione o ripresa in cura anche senza
ri covero

s followup a 30 giorni (in reginme anbul atoriale da parte
dell a cardiol ogia di proveni enza);

s followup a 6 mesi e a 1 anno.

E auspicabile che ogni settore sia riportato in una "scala
giusta"” alla sua funzione (prevenzione/diagnosi/cural/ricerca

e cural/ riabilitazione/ verifical ricerca) con |’integrazione
e |’ adozione di strunenti operativi gestionali ed econom ci
affinché e funzioni si integrino in un sistema ad alto

r endi ment o.

Nello specifico della nalattia cardiovascolare, nmentre nella
fase di INPUT & opportuno dotare il sistema di conpetenze e
professionalita specifiche che  sappiano ricercare ed
i spezionare il territorio sconosciuto e pericoloso con
maggi ore professionalita ed efficacia e sappiano acconpagnare
i pazienti individuati lungo la loro storia di nalattia
cardi ovascolare con tenpestivita, nella fase di OUTPUT
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(uscita dal terzo livello) il sistenma si deve dotare d
opportuni strunenti per aunentare la sua efficienza e darsi
elementi di verifica e di controllo dell’efficacia (OUTCOVE)

Le strutture e le funzioni del 1° livello cardiologico sono
i nteranente pubbliche; le strutture del 2° e 3° livello sono
pubbliche o private, entranbe accreditate, e rispondenti
tutte ad una funzione di rete pubblica.

In particolare le strutture private accreditate concorrono

alla ri sposta dei f abbi sogni delle procedure
car di ochi rurgi che e car di ol ogi che i nvasi ve guando e
chi aranente docunentata |la necessita di integrare la rete
pubbl i ca; in particol are Si sottolinea | a totale
autosufficienza della strutture ospedaliere dell'Emlia
Romagna nel |l a ri sposta ai f abbi sogni di procedure
ari t nol ogi che (Pace maeker, st udi el ettrofisiol ogici,

defibrillatori, ablazioni).

E' auspicabile che il filtro alle tecniche chirurgiche e
cardi ol ogi che invasive sia garantito, non solo dai protocoll

aggiornati, ma anche da neeting istituzionalizzati con attiva
parteci pazi one dei cardiologi che hanno avviato |’iter
di agnostico assiene agli enodinamsti e cardiochirurghi di

riferinmento

La funzi one riabilitativa, i nt esa cone strunmento di
efficienza della rete e controllo di qualita (3° livello), e
pubblica e accreditata in riferinento alla soluzione
funzionale e strutturale, e fornisce, da un punto di vista
gestionale e di verifica, pari condizioni a tutti i fornitori
del 3° livello, a prescindere dal loro status giuridico
(pubblico o privato).

Rapporti funzionali e organizzativi

La proposta e quella di un nodello articolato su base sia
territoriale, sia funzionale, fondato sulla dinensione dei
bi sogni e sui livelli assistenziali.

L’articol azione territoriale é:

m aree con strutture e funzioni di prino livello
(Distretti);

m in posizione intermedia si collocano le strutture di
prinmo e secondo livello (rete degli ospedal
provinciali);

= | a convergenza per specifiche funzioni a donmanda piu
limtata e a tecnologie piu conplesse € di 2° livello
fornite di Laboratorio di Enbdi nam ca di agnostica
i nterventistica avanzata (LEA)

malivello regionale si colloca il centro dotato d
Di partimento d’ organo con conpleta attivazione di tutte
I e funzioni cardiol ogi che e cardi ochirurgiche.

Il secondo livello (con LES o LEA), e sede di afferenza di
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pazienti che richiedono prestazioni assistenziali erogabil

solo a questi livelli; <costituisce quindi il punto d
riferinento per i pazienti appropriati, provenienti dai vari
bacini afferenti alle strutture cardiologiche di livello

inferiore e alle quali possono tornare una volta erogata |a
prestazi one richiesta.

La decongestione del secondo livello avanzato (LEA) (in
particolare nelle strutture pubbliche) diviene obiettivo
i ndi spensabil e perché questi sia restituito al suo nmandato di
offerta di prestazioni: in altri termni le strutture
di agnosti che-interventistiche avanzate devono rispondere nei
tenpi gia descritti alle esigenza delle strutture di livello
inferiore.

Sotto il profilo organizzativo si propone  qui ndi la
costituzione di:

Coordi nanento Cardiologico provinciale: coordina ed integra
tutte le strutture inserite nel prinbo e secondo livello,
abi tual rente conprese in una uni ca Provinci a;

Coordi namento  Cardi ovascol are i nter-provinciale: coor di na
|"attivita delle strutture ospedaliere tra i livelli e in
particolare le attivita di 2° livello avanzato (LEA) e del
centro con Di partimento d’ or gano, i Vi conpr esa I a

riabilitazione post-cardiochirurgica.

La Rete Integrata Cardiovascol are presuppone la realizzazione
di un nmodello organizzativo e operativo basato sulla
centralita delle cardiologie con UTIC, collegate con gl
ospedali periferici che non hanno questa dotazi one.

Nel contesto della rete integrata vanno definiti i percors

dei pazienti conplessi (agina instabile, |IMA conplicato) per
potere nettere a disposizione |e procedure diagnostiche e
terapeutiche invasive in nmniera wuniforme per tutti i
pazienti della provincia.

Anche il percorso di rientro del paziente conplesso alle
strutture cardiologiche periferiche deve essere ben definito
sia dal punto di vista tenporal e che organizzativo.

| protocolli diagnostico-terapeutici devono essere onbgenei e
coordinati, in particolare per quanto riguarda la tronbolisi
e per la PTCA primaria, e di salvataggio da privilegiare ne

soggetti con infarto mocardico acuto evolvente (il comtato
di coordi namento provinciale provvedera a garantire la
condi vi si one, | " aggi ornamento  dei protocolli, nonche a
definire ed attuare i sistem di audit);

Tutte le Cardiologie <con UTIC della rete ospedaliera
provinciale sono funzionalnente <collegate con i presidi
sanitari distrettuali

I sistema delle Enodinanmiche e delle Cardiochirurgie
dovrebbe avere un conune sistema informativo, a livello di
digitalizzazione delle informazioni, e comune sistema di
archi vi azi one. (vedere capitolo specifico).

Le équi pe cardiologiche nel loro conplesso dovrebbero avere
una definizione provinciale per cui |’organico dovrebbe
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essere rapportato alla popolazione della provincia e

distribuito nelle strutture dei vari livelli; in particolare
le Equipe di enodinamica devono essere correlate alla
produzi one provinciale o all’ hinterland servito, possono
i ntegrarsi con operatori proveni enti da strutture

periferiche.

Per quanto riguarda l|la strutturazione, l|a produzione, de

| aboratori invasivi e la clinical conpetence degli operatori
ci si deve rapportare alle norme di accreditanmento . In ogni
caso il nunero delle sale di enodinamica, di aritnol ogia deve
essere nunericanmente rapportato ai fabbisogni previsti a
livello regionale.

Anche |a dotazione strettanente anbientale dei |aboratori
(sale di enodinamica o sale di aritnmologia) ,con tutte le
infrastrutture del caso devono essere rapportate alla
produzione e alle nornme di accreditanento; comunque deve
essere nunericanmente rapportata ai fabbisogni previsti a
livello regionale, stesso dicasi per sale operatorie
cardi ochirurgi che delle strutture pubbliche.

La tenpestivita e |’'efficienza operativa della rete integrata
Hub & Spoke, regolata dai comtati di coor di nanment o
provinciale ed interprovinciale, fa riferinmento alla nobilita
della domanda sanitaria (dinamica centripeta verso Hub), e
alla nobilita del knowhow e dell’expertise professionale
(di nam ca centrifuga verso Spoke).

L appl i cazi one dei requisiti di accredi tanmento delle
strutture cardiol ogiche con posti letto dovra prevedere che
sia data evidenza dei rapporti funzionali con le strutture d
I e Il ed eventualnmente |1l livello cardiologico ospedaliero
presenti nella provincia.

Gestione della malattia cardiovascolare in anbito provinciale

La gestione della malattia <cardiovascolare in anbito
provinciale si configura come rete ospedaliera che:

m Minimzza la nobilita passiva per |le prestazioni del 2°
livell o assistenzial e;

= governa | a congestione nassima accettabil e;

m nMnimzza i costi di transizione e realizza econome d
scal a;

m in quanto Gsservatorio Epi dem ol ogi co Provinciale
(funzione, non sovrastruttura) svolge attivita di
verifica e valutazione, sulla base d indicatori d
processo.

L' Gsservatorio Epidem ologico Provinciale & referente (spoke)
del | " Agenzia Sanitaria Regionale (hub), la quale a sua volta:

m definisce e verifica gli indicatori di struttura
(accreditanento) e di esito;
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m applica e diffonde il Technol ogy Assessnent;

= governa e nodula la nobilita regionale in relazione ai
bi sogni e alla congesti one;

mricopre il ruolo di authority in materi a.
Il sistema di relazioni tra |’ Gsservatorio Epidem ol ogico
Provinciale e |’Agenzia Sanitaria Regionale (authority) e
regol ato dall a di nami ca i ntegrata e coerente degl
indicatori, attivata, in ultima istanza, per verificare il

raggi ungi nento del nmacroobiettivo sanitario, la riduzione del
10%della nortalita per malattia cardi ovascol are, in Regione.

Ret e ospedaliera provinciale
Le azioni per rendere operativa la rete provinciale sono:

m perseguire un accordo formale tra i presidi ospedalier
della provincia: D partinmento cardi ol ogi co oppure
Conmitato cardiol ogico interazi endal e (docunmento di
riferinento con dati epideniologici, percorsi de
pazienti conplicati, accesso alle procedure
interventistiche, regolanento per le équipe itineranti,
i nformati zzazi one). | conponenti del Comtato
cardi ol ogi co interaziendal e provincial e sono nom nati dai
Direttori Cenerali che definiscono anche | anbito di
intervento nel contesto della integrazione della rete e
dell e regol e di accreditanento;

= i ndividuare | ospedale di riferinento come sede della
dotazi one di un Laboratorio di Enodi nam ca senplice (LES)
e soprattutto di un Laboratorio di Enodi nam ca avanzata
(LEA), e di un Laboratorio di aritnologia avanzata
(elettrofisiologia, ablazioni,) della rete provinciale od
extraprovinciale con rispetto dei paranetri di clinica
conpet ence gi a esposti;

m definire le nodalita di utilizzo di tale dotazi one da
parte di conpetenze professionali proprie delle divers
Presidi Ospedalieri della Provincia (Network tecnol ogico
e di know how provincial e);

m identificare il centro di 2° livello avanzato (LEA)
provinciale od extraprovinciale privilegiato (Hub);

m individuare la struttura di riabilitazi one post-
cardi ochirurgica e post-acuta privilegiata di riferinento
nella provincia (o extraprovincia);

» definire comunque il percorso riabilitativo
extraospedal i ero del paziente cardio operato od
infartuato al term ne del periodo di ospedalizzazi one nel
contesto della ripresa in carico del paziente da parte
delle strutture di riferinento.

In fase di avvio del progetto di ri organi zzazi one ¢

necessario che il Responsabile del Dipartinmento cardiol ogico
provinci al e o] del Conmitato i nterazi endal e af ferisca
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direttanente al coordinamento delle Direzioni di Presidio e ,
se necessario, alle Direzioni Cenerali.

Al Responsabi | i dei com tati di coordinanento o di
di partinmento in particol are conpet ono:

= | a supervisione dell’individuazione e
del | " i npl enent azi one tecnol ogi ca dell’ ospedal e d
riferinmento provinciale correlate con |le tecnologie degli
ospedali ad esso afferenti;

m |a responsabilita operativa diretta e il ruolo tutoriale
nella fase di addestramento e per |a successiva
certificazione di acquisita conpetenza degli operatori
dei diversi ospedali, afferenti al Laboratorio di
Enodi nam ca e di Aritnol ogia invasiva presso |’ ospedal e
di riferinento;

m le funzioni di raccordo e integrazione tra le Unita
Qperative e tra |l e conpetenze professionali diverse,
afferenti al percorso cardiovascolare, della rete
provi nci al e;

m la verifica periodica dello stato di avanzanento della
speri nent azi one e dell’ aggi ornanmento degli operatori
coinvolti, potendosi avval ere della coll aborazi one di
esperti;

»n definisce e organizza i progetti di audit clinico.

Vanno definiti accordi formali (conposizione, obiettivi
verifiche, risorse) fra i Distretti, dipartinmenti e Comtat
interaziendali provinciali per la costituzione di Guppi di
Audit e Guppi di Studio Miltidisciplinari, che in stretto
coll egamrento con |’Agenzia Sanitaria tendono a fornire
apporti cul turali e organi zzati vi nel | " approccio a
probl emati che specifiche , quali:

m identificazione e rilettura di Linee guida cliniche
nazionali e internazionali, in fatto di affezion
cardi ovascol ari, epidem ol ogi canmente rilevanti e ad
el evato assorbinmento di risorse (infarto m ocardico
acuto, angina stabile e instabile, sconpenso cardi aco,
fibrillazione atriale, ecc.);

= el aborazione di manuali operativi interni, intesi a
definire protocolli diagnostico-terapeutici, da adottare,
integrare e condividere da parte di tutti gli operatori
coinvolti nella sperinentazione, in situazioni cliniche
specifiche e ricorrenti;

m analisi costo/efficacia delle procedure e de
trattamenti

» val utazione critica dell  appropriatezza di inpiego delle
risorse tecnologiche e dei trattanenti, mnediante
strumenti di verifica e di identificazione di variabil
clini co-epiden ol ogi che di sovrautilizzo e sottoutilizzo
(es. diagnostica non invasiva a piu alto costo,
cateterisno cardi aco, elettrofisiologia diagnostica,
elettrofisiologia interventistica, angioplastica
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coronarica, rivascolarizzazione miocardica chirurgica,
i mpiego di nuovi farmaci, ecc.) avendo cone referente
| " Agenzia Sanitaria Regionale (hub).

E indispensabile prevedere colleganenti per la trasmssione

di informazioni diagnostiche e digitali, con banche dati
comuni , e |'effettuazione di audit clinici sistemati ci
diretti e tramte videoconferenze con il centro di 2° livello
di riferinmento. Risultati ottimali e sicurezza delle

procedure di cateterisnpb esigono la possibilita di consulti
i medi ati con Cardiologi Interventisti e Cardiochirurghi

La fase operativa di realizzazione della Rete Hub & Spoke s
basa su due fondanentali presupposti:

1. politico-istituzionale: per |a Regione Emlia-Romagna
| "anmbito provinciale corrisponde, di norma, all’anbito di
aut osuffi ci enza;

2. tecnico-organi zzativo: all’interno della rete provinciale
la struttura di 2° livello senplice (LES) o di 2° livello
avanzato (LEA) é il "nodo" che nel processo produttivo

svol ge contestual mente azioni di accettazione (Hub del 1°
livello), azioni di selezione e invio (Spoke). Tutti i
livelli ospedalieri svolgono azione di riaccettazione
(Spoke del livello Hub — Ri abilitazione)

| presupposti suesposti considerano il 2° livello nella sua
globalita (UTIC, degenza cardiologica, Laboratori invasivi)
come "nodo" del nodello Hub and spoke per cui i Laboratori
tecnol ogi ci avanzati privati, entrano in rete (conme la
cardi ochirurgie private) nel si stenmn provinci al e ed
interprovinciale nella msura in cui i fabbisogni dei

cittadini 1o richiedono.

I Labor at ori privati di diagnostica e interventistica
cardiologica accreditati devono integrarsi con il nodo
provinciale in maniera vertical e:

in altri termini le UO cardiologiche delle strutture
ospedal i ere, senpre dotate di Pronto Soccorso, rendono queste
ultime titolari di funzioni alternativanmente di spoke e di
hub rimanendo le strutture cardiol ogiche private titolari di
sola funzione hub per la specifica attivita diagnostico-
interventistica richiesta.

Cardi ol ogia e Cardiochirurgia pediatrica

Ret e di conpetenza

La Cardiologia Pediatrica opera nella prevenzione, diagnosi e
cura delle Malattie Cardiovascolari dell’eta pediatrica e
del | " adol escenza.

Le attuali tecniche di diagnosi non invasiva consentono
inoltre |'identificazione di cardiopatie in epoca prenatale
(dalla 20sima settimana di gestazione).
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Quantificazione del fenoneno delle cardiopatie congenite

Ri spetto alle cardiopatie non nmal formative, di cui non sono a
di sposi zione dati epidemologici conpleti, €& noto che Ile
cardi opatie congenite hanno una incidenza dello 0,8% nati
vivi e rappresentano l|la maggior causa cardiologica di
ricovero ospedali ero.

In base alla natalita si calcola che in Italia si verificano
circa 4.500 nuovi casi ogni anno. Alneno il 35% di questi
necessita di di agnosi precoce e di trattamento
cardi ochirurgico (o interventistico) nel 1° anno di vita, e
il 15% in epoca neonatale. In tale fascia di eta la nortalita

ospedaliera & conpresa fra il 10 e il 20%

Nel conplesso totale dei cardiopatici congeniti, il 70% é
destinato a wuno o piu interventi cardi ochi rurgici (o
procedure interventistiche) nell’infanzia o nel corso

successivo della vita.

Val ut azi one dell a pressione epidemnmiologica in Enmilia Romagna:
domanda di interventi di cardiochirurgia pediatrica

In base a quanto sopra enunciato, stimando la natalita in
Emlia Romagna in 30.000 soggetti/anno (riferinmento | STAT
1997), circa 240 di questi sono affetti da cardiopatie con
differenti gradi di severita o conplessita. In particolare,
170 casi circa richiedono cure o trattanento chirurgico: 60
nel prino anno di vita, 110 in epoca successiva. Considerando
una percentuale di reinterventi del 25% (vedi letteratura)
40-45 soggetti dovranno essere sottoposti a 1 o piu
interventi successivi.

La domanda annuale di interventi di cardiochirurgia in eta

pediatrica e dell'adol escenza (0-18 anni) in Enmilia Ronagna e

da val utarsi in 200-210 interventi anno. Tale dato
corrisponde a un tasso annuo di 390 interventi, per mlione
di banmbini (0-14 anni), ed €& confrontabile con i dati

st andard nordeuropei, pari a 340-380 per nilione di banbini.

Dal computo sono state escluse afferenze extra regione (20-

2599 e gli interventi nei soggetti adulti cardiopatici
congeni ti.

A questo livello, considerando |'elevato valore della
t ecnol ogi a, della specializzazione e delle conpetenze
raggi unte nella diagnosi e nel trattanento delle cardiopatie
congenite, la popolazione dei cardiopatici congeniti che

raggi unge |'eta adulta si accresce ogni anno.
In Emlia Romagna si pudo stimare che 180-190 soggetti
raggi ungono ogni anno i 18 anni di eta: 1800-1900 sarebbero

dunque i soggetti adulti sopravvissuti in questa regione solo
nel | ultino decenni o.

Oientanmenti strategici della pianificazione organizzativa
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L'attivita assistenziale di Cardiologia Pediatrica pud
agevol nente essere intesa conme un nodello di organizzazi one
verticale in anbito regionale, realizzato nediante un sistenma
di reti integrate di servi zi nel qual e  si col | oca
perfettamente il concetto dinamco dell’assistenza (Hub &
Spoke), articolata secondo diversi gradi di conplessita
assi stenzi al e.

Proposta di nodello organizzativo di dinensioni regional
secondo 3 livelli assistenzial

PRI MO LI VELLO Spoke

Baci no di utenza mnino 200.000 abitanti - 22.000 0/14 anni -
(anmbito provinciale)

strutture
= Ospedal e dotato di Unita funzionale di OCstetricia di 2°
livello, e di Unita funzionale di Pediatria di 2°
livello, con U Odi cardiologia (I oll livello
operativo) dotata di nodulo di cardiol ogia pediatrica.
» Modul o di Cardiol ogia Pediatrica

funzioni:

» di agnosi precoce delle Malattie Cardi ovascolari in eta
neonatal e (eventual nente prenatale) e pediatrica

» trattamento nedico di energenza e coll egamento verticale
con strutture di livello superiore.

= consul enza cardi ol ogi ca per Pediatria di base, Medicina
scol astica, Medicina sportiva

m attivita preval entenente anbul atorial e

SECONDO LI VELLO Hub del 1° livello, Spoke del 3° livello

Baci no di utenza mnino 2.000.000 di abitanti - 210.000 0/14
anni

strutture
= Ospedal e dotato di Unita funzionale di OCstetricia, e d
Pedi atria, Neonatologia di 3° livello; U QO di
Cardiologia di 2° livello (Il o lll livello operativo)
con nmodul o o servizio di cardiologia pediatrica.
» Servizio di Cardiologia Pediatrica
funzi oni :

m cone il 1° livello e inoltre,

» diagnostica incruenta di alto contenuto tecnol ogi co
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= di agnostica prenatal e

= eventual nente accertanenti diagnostici invasivi
m ricovero in assistenza

m attivita anbul atoriale

TERZO LI VELLO (funzioni di livello Regionale) Hub del 1° e 2°
livello

Bacino di utenza nmininmo di 4.000.000-6.000.000 di abitanti -
430. 000 0/ 14 anni - (dinensione interregionale)

strutture
» Gspedal e ad alta specialita cardiologica e
cardi ochirurgi ca pediatrica e neonatol ogica e con anpie
conpetenze nul tidisciplinari
m Unita Operative integrate di Cardiol ogia e
Cardi ochirurgia Pediatrica (possono essere collocate in
Cspedal e escl usivanente pediatrico oppure in anbito
cardi ol ogi co e cardi ochirurgico)
funzioni :

Cone il 2° livello e inoltre

= di agnostica incruenta e cruenta ad alto contenuto
tecnologico e di alta specializzazione

Cardiologia interventistica e aritnologia interventistica

trattanmento cardiochirurgico delle cardi opatie congenite
e trapi anto cardi aco

terapia intensiva, sem intensiva e di degenza ordinaria
per il cardiopatico congenito

FOLLON UP DEL CARDH CPATICO CONGENITO ADULTO Hub del 3°
livello

E necessario in ragione del crescente numero di pazienti
operati (o non operati) con attuale elevata sopravvivenza a
nmedi o-lungo ternmine, per |o specifico grado di conpetenze
richiesto agli operatori sanitari e per |le particolari
probl emati che cardiologiche (ed extra cardiache) presentate
da questa categoria di pazienti.
Baci no di utenza: regionale o inter regionale
strutture
= Unita Operative inserite o integrate in cardiologie di 3°
livello con cardiochirurgia con conpetenza nella
pat ol ogi a congenita
funzi oni :

» Controllo clinico e diagnostico strunmentale incruento e
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cruento ad alto contenuto tecnologico e ad alta

speci al i zzazi one (ecocardi ografia, enodinani ca
interventistica, elettrofisiologia, cardiologia nucleare,
ecc.).
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